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Con frecuencia las personas con discapacidad han vivido en desventaja debido a la presencia de

barreras fisicas y sociales que dificultan su plena pariicipacion. Su desarrolio transcurre en
ambientes restrnctivos y sumamente dirigidos con baias expectativas de éxito por parte de padres y
proveedores de servicios. Desde enfoques ecologicol contextuales se viene impulsando un cambio
de concepcidn con énfasis en la autodeterminacion, inclusidn y sistema de apoyos Ahora se
resalta el potencial que tiene el entorno para infitir y modelar el desarrollo de las personas con
discapacidad y la posibilldad de que éstas ejerzan un control sobre él, que participen, tengan voz
en todas las decisiones y elecciones que afectan sus vidas y conozcan las consecuencias de sus

acciones.

Los padres de personas con discapacidad intelectual fiene gran influencia en la creacion de
entornos favorables a la autodeterminacion de sus hijos y para elio se apoyan de programas de
facuitamiento que les permiten tomar conciencia de si mismos y de la sociedad frente a la
discapacidad, de acciones a favor de los derechos y de formas de colaboracidn tendientes a la
inclusion. El programa de facultamiento que se disefid y aplicd para este trabajo impulsd en
padres/ madres de personas con discapacidad intelectual herramientas cognitivas, afectivas y
motivacionales para promover ia autodeterminacion de sus hijos, facilité la comprension del valor
de las expectativas, actitudes, apoyos y ambientes en las posibilidades de autodeterminacion comao
lo refleian las escalas de medicion, las observaciones y las evaluaciones escntas.




Con frecuencia las perscnas con discapacidad han vivido en desventaja debido a la presencia de
barreras fisicas y sociales que dificultan su plena participacion, muchos de ellos tienen una
existencia marcada por la segregacion y la degradacién. Ahora hay una inigiativa mundial para
establecer en los paises politicas ptblicas que incluyan a jas personas con d:scapacidad
Las politicas puiblicas que se dervan de los marcos conceptuales y de Investigacion, orientan
nuestras practicas y se reflejan en los esfuerzos dingidos ai desarrolio legisiativo, a la creacion de
medidas sociales y politicas y a potenciar las investigaciones sobre &l binomio' discapacidad -
sociedad, Para el campo de la discapacidad en general y en  particular para las personas con
discapacidad inteiectual, ios marcos sociaies, conceptuales y Ia orientacién de 105 servicios, estan
atravesando por un momente de transicién gue se caracternza, por (Shalock,1998):

a. Una vision transformada de lo que son las posibildades vitales de las personas con
discapacidad intelectual. Esta visién incluye énfasis en la autodeterminacion, areas fuertes y
capacidades, inclusion, presencia de sistemas de apoyos individualizados, aumento de la
conducta adaptativa, mayor estatus y equidad

b.  Un paradigma de apoyos que se centra en fa vida y empleo con los apoyos necesarios vy la
educacion inclusiva.

c.  Una concepcion cambiante de fa discapacidad, que se aleja de la visidn patokdgica hacia una
perspectiva contextual en la que la discapacidad de las personas resulta de la interaccién
entre sus limitaciones y el entorno fisico y social.

Las variables ecoldgicas y contextuales juegan un papel crifice en las personas con discapacidad y

se convierten en variables moderadoras con la posibilidad de mitigar, atenuar o exacerbar la

discapacidad; entre las vanables moderadeoras se encuentran las caracteristicas del entorno y la
presencia de los apoyocs.

Nos enfrentamos ahora con una visidn distinta de la discapacidad en general y de la discapacidad

ntelectual en particular, con una vision dindmica, cambiante e interactiva, que se sustenta en un

sistema de apoyos, que remarca la confluencia de los constructos multifactoriales de la inteligencia

y de la conducta adaptativa, como eiementos que se subsumen a la de la discapacidad como

competencia general, con una vision  transformada de las positiidades de vida de las perscnas

con discapacidad y con un énfasis por la calidad.

La calidad de vida hace referencia al ajuste entre el individuo y su enforne y conlieva implicito que

la persona pueda realizar aquello que desea hacer. El concepto de calidad de vida reemplaza al de

desinstitucionalizacion, normalizacion y ajustes comunitarios e incorpora indicadores relacionados

con derechos, independencia, intimidad, actividad, trabajos productives y can politicas que tengan




que ver con programas sociales, programas refacionados con el empleo y vida con apoyos y
educacién integrada.

De las perspectivas ecolégicoffuncionales de la discapacidad y del énfasis en la calidad de vida,
resalfa la importancia de la creacion de entornos faverables para el desarrcllo de [zs personas con
discapacidad y la posibilidad de gue dichas personas ejerzan un control sobre estos entornos; de
aqui que el desarrollo de los procesos de autodeterminacion y los movimientos de defensal
autcdefensa de derechos cobren singular importancia

Los padres son los principales promoieres de entornos favorables para el desarrollo, sin embargo
en muchas ocasiones s padres/ madres de personas con discapacidad intelectual mantienen
bajas expectativas acerca de lo que sus hyos podran fograr y se ven envueltos en creencias acerca
de la discapacidad gque no les favorecen. También con frecuenciz, los padres se enfrentan a
carencias de servicios apropiados, a la necesidad de colaborar con distintos profesionales, a
dilemas con respecto a la bisqueda de una vida independiente para sus hijos, que por una parte
los impulsan a correr riesgos y por otrz 1os hacen actuar con cautela quenéndoles asegurar todo.
Las diferentes sftuaciones por las que atraviesan los padres de persenas con discapacidad
intelectual a lo largo de situaciones de la vida dizrnia les puedean generar estrés y en consecuencia,
los impulsa a desarrollar hahilidades como defensores de mejores entornos de desarrollio.

Para que los padres/ madres tomen un papel activo en la promocién de entornos favorables a la
autodeterminacién y en el cambio de politicas sociales que mejoren su calidad de vida, se reguiere
de programas de facultamiento’ que los invelucran en la toma de conciencia de la sociedad y de
si mismos frente a la discapacidad, en acciones a favor de (a defensa y autodefensa de derechos y
en formas de colaboracion social tendientes a |z inclusién y 2 promover una imagen digna de las
personas con discapacidad con base en les principios universales de justicia y equidad.

Las experiencias de los padres en redes de colaboracion impulsan la conciencia piblica y
difunden un nuevo paradigma, el paradigmz de wida independiente Ademés los programas de
facultamiento incrementan su percepcion de fortaleza interna para hacer frente a las dificultades
que conlleva vivir cen un hijo cen discapacidad intelectual y con base en la orientacion, informacion
e intercambic promueven achtudes positivas gue enriquecen sus entornos

El mpacto de este proceso fiene zlcance a tres niveles, en primer términc genera un sentimiento
de bienestar y valia en los propios padres/ madres,; en segundo, promueve la creacisn de entornos
que favorecen e! desarrcilo y'aprendizaje y por alimo, impacta a la sociedad &l promover una
cultura de la diversidad que tenga como base la toleranciz, solidandad y respeto a las diferencias

individuales.

' El términe faculfammuento es tomado de la palabra de habla mglesa “empowerment” que tene vanas acepcignes en
espanol empoderamento, fortalecimiento, despertar 2l poder interno y facultamiento En este trabajo de adoptd el térming
facultamiento por ser el empleado por orgamizaciones mternacicnales en el ambro de la discapacidad {Inclusion
Internacional y Rogher Institute)



Finaimente todas estas acciones se ven reflejadas en un incremento del estatus de las personas
con discapacidad al facilitar y reconocer su derecho a autodeterminarse

El presente trabajo tuvo como propésito disefiar un programa de facultamiento a padres/ madres
de personas con discapacidad intelectual que mejorara la percepcién que tienen de si mismos, que
fomentara achtudes positivas hacia la autodeterminacion y promoviera su disposicion para actuar a
favor de la autodeterminacion a traves de ejercer la defensa y autodefensa de derechos

Con base en estos propésitos, se desarrolla a lo large de 6 capitulos el marco conceptual basico
gue sustentd el trabajo, iniciando por contexiualizar las nuevas tendencias sobre la discapacidad
en un breve panorama historico (capitulo 1), explicitar las politicas educativas y sociales que dan
sustento a los paradigmas actuales (capifulos 2 y 3}, analizar el estado de la autodeterminacion de
las personas con discapacidad intelectual {capitulo 4), identificar algunos marcos conceptuales que
explican, desde diferentes perspectivas los procesos personales v sociales que viven los padres/
madres de personas con discapacidad ntelectual (capituio 5) y resaltar el papel de la familia de
personas con discapacidad en la defensa y autodefensa de sus derechos (capitulo 6).

En el capitulo 7, se presenta el disefio del taller denominado: “Formando nuevas propuestas.
programa de facultamiento a padres/ madres para promover [a autodeterminacion de sus hijos con
discapacidad intelectual”. Dicha propuesta tiene su base en el marco conceptual y en las
expenencias directas de trabajo con padres/ madres de personas con discapacidad intelectual

La descripcion de la metodologia seguida para evaluar el impacto del taller en indicadores de
facultamiento {percepcidn de si mismo, acbtudes hacia la autodeterminacidn, conducta potencial
hacia la defensal autodefensa de derechos y acciones y actifudes a favor de 1a autodeterminacion
y el propio facultamiento) se presentan en el capitulo 8.

Los resultados obtenidos de la aplicacion del taller a través de las diferentes formas de medicién y
registro, se presentan en el capitulo ¢ y por dltimo, ef capitulo 10 considera las conclusiones
finales, los alcances y mitaciones de la propuesta de facultamiento a padres/ madres y algunas
sugerencias para el trabajo con ésta poblacién v para la promocién de politicas sociales, ambas
desde el propdsito de faverecer la autodeterminaciéon de las personas con discapacidad intelectual

iii



CAPITULO 1

La historia de 1a educacion especial es un refigjo del cambio de pensamiento del
hombre a través del tiempo, s un festimonio de las acciones del ser humano en
suU preocupactdn v atencion a otros ¥ en su bisqueda del conocimiente de si
mismo. En ia segunda mitad del siglo XX, las sociedades han generado una nueva
pauta para la comprensidn de la situacion en Ja gue se desarrollan las personas
con discapacidad. Los cambios de concepciones y abordajes cientificos y
profesionales han hecho importantes contribuciones; sin embargo, muchas de
elias afin no han penetrado en el pensamiento y accidn social. Los padres de
personas con discapacidad deben ser informados y orientados en torno al ongen y
desarrollo de las nuevas perspectivas y ser invitados a colaborar activamente en
las politicas que mejoren su calidad de vida. Los programas de facuitamiento a
padres deben actuar en esta direccitn




1.1 Antecedentes de la educacién especial

A fines del siglo XVIIl y principios del XIX nace una preccupacion general por las
personas con discapacidad, hasta entonces marginadas. Anterior a esta época se
les traté como seres subhumanos y las reacciones hacia allos eran extremas, se
les temia o se les despreciaba. Fue hasta despuss de Ia revolucion francesa ¥
americana que las ideas de libertad e igualdad comenzaron a influir en el terreno
de la discapacidad y es, en este espiritu humanista, que surgen las bases de Ia
educacidn especial con los frabajos de ltard, Brafle, Séguin y Montessori
{Macotela 1995).

Itard estuvo influenciado por el filésofo inglés John Locke, que sostenia que fodo
lo que el hombre ilega a ser esta determinado por su ambiente Yy que las
capacidades del hombre son casi infinitas si se les proporciona la crianza ¥
educacion adecuadas (Ingalls, 1882). Imbuido por las ideas de Locke, Itard reunid
una variedad de técnicas en su esfuerzo por educar a un “joven salvaje” Victor de
Aveyron. Aunque con muy buenos resultados después de 5 afios de trabajo, ltard
considero que su “expefimento” habia sido un fracaso por que el joven de
Aveyron no podia cuidarse a si mismo y fue consignado a un internado.

En 1835 Seguin, discipulo de ltard, empez6 a desarrollar programas para un
nifio con discapacidad intelectual (lamado "idiota" en ese entonces). Por su
parte, Samuel Howe funda una escuela para nifios con discapacidad inteleciual
en Estados Unidos en el afio de 1856.

Pioneros como ltadr, Séguin y Howe lograron demostrar que con un trato humano
y la educacion adecuada se podia capacitar 2 aquellos que se consideraban
incurables. En contraste, con los avances de los personagjes citados, los
descubrimientos de Mendel sobre las leyes de la herencia y las aportaciones de
Darwin sobre las leyes de ia seleccion natural (que marcan la supervivencia de
los mas aptos), se volvieron a cuestionar y remarcar actitudes y tendencias de
marginacion, aislamiento e incluso eutanasia de personas con discapacidad.

Las influencias de Mendel y Darwin hacian pensar que cualquier intento por
mejorar la suerte de los pobres, de los débiles, de los enfermos mentales y delos
“retrasados mentales" resuitaria destructivo para la especie y ademas contrario a
la evolucidn. La premisa se basaba en gque estos individuos eran miembros
inferiores de la raza humana y que por tanto, se debia permitic gue se
extinguieran. En particular la debilidad mental se convirtid en un blanco muy
especial para los "darwinistas soclales”, se les asocid a males como el crimen, el
alcoholismo y la prostitucion. Por su parte, la eugenesia prometia mejorar la raza
humana para futuras generaciones al no permitir que se reprodujeran los
individuos censiderados indeseables (Ingalls, 1982).



Hoy en dia se reconoce gue hemos desarrollado una sociedad en desigualdad

para las personas con discapacidad si consideramos que el bienestar social de

una sociedad requiere que todos sus miembros sean incluidos y aceptados. De

acuerdo con Zacarias (1997, comunicacion personal), si seguimos el proceso

historico se identifica la prevalencia de tres corrientes:

a. El exterminio o aniguilamiento de todos los que fueran considerados como
defectuosos.

b. El proteger a la sociedad de las personas con discapacidad aislandolos.

¢. El proteger a las personas con discapacidad de la sociedad a través de la
segregacion.

Estas corrientes se han caracterizado por violar los derechos fundamentales de
las personas con discapacidad como seres humanos y solo hasta la segunda
parte del siglo XX se han gestado movimientos mundiales importantes a favor de
ios derechos de ios grupos minoritarios. Desde entonces comienzan a surgir
voces de personas con discapacidad que desean reveriir las condiciones
existentes en blsqueda de una sociedad que les incluya en todos sus ambitos:
potlitico, social, econdémice y educativo. Demandan trato justo y equitativo, una
mejor calidad de vida, asi como oportunidades y derechos que ies corresponden
a ellos y sus familias.

Las ideas educativas durante la primera mitad del sigio XX también contribuyeron
a la segregacion y aislamiento de las personas con discapacidad. En el nivel
educativo, una de las busquedas del sistema era 12 homogeneidad de los
alumnos debido a fa masificacion de la educacién primaria que, durante el siglo
XIX, planted exigencias metodoldgicas y organizacionales a la escuela pdblica
(Guajardo, 1994).

La escuela estaba centrada en la eficiencia como un criterio de éxito parg la
insercion al empleo de los alumnos; en este afan se pretendia uniformar a la
poblacién y todos aquellos que no se adaptaban a la norma eran excluidos de Ia
Institucidn educativa, aldn cuando muchos fueran alumnos de inteligencia
“normal”, pero con dificultades en aprendizajes basicos. Mas aln, las personas
etiquetadas comoe discapacitadas no tenian ingreso 2 la escuela regular.

De este antecedente y de las creencias de ia época es que se deriva la escuela
especial, ia que ha evolucionado enormemente como sistema y ha creado
nuevos y sofisticados instrumentos de medida y diagnoéstico, cuyo énfasis han
estado puestos en la efiquetacion, clasificacion y rehabilitacion, La idea
prevaleciente ha sido que, si se encuentra en qué difiere ¢ada individuo de la
norma, se le puede apoyar mediante un programa de enfrenamiento que le
permita disminuir “sus defectos” o “patologias” para ser como los demés. Las
nuevas creencias consideran, gue el énfasis no debe estar puesto en disminuir
los defectos, sino en desarrollar todas las capacidades para funcionar lo mas
ampliamente posible en la sociedad y en que los individuos se reconozcan como
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diversos y por ende se desarrolle la tolerancia social para aceptar ias diferencias
y el derecho de todos y cada uno a participar.

Durante el siglo XiX y XX el sentido de la escuela tuvo un giro sustancial, pasd
del propésito de formar egresados capacitados para el empleo, a ser un derecho
propio gue no estaba condicionade al trabajo. De esta forma los criterios de
calidad y el énfasis en |a homogeneizacién de los alumnos cambia de manera
sustancial y como sefiala Guajardo (1994), * la escuela publica ya no es un
prerequisito del derecho universal al trabajo, es ya un dereche, es un derecho en
si mismoe para toda la pobiacion”. Por {al suerte, Ia educacion bésica exige una
reconceptualizacion de la antigua educacion primaria y no puede bajo ningun
motivo ser excluyenie.

Por lo que respecta al interés por las personas con discapacidad, es hasta
después de la 1° Guerra Mundial que se imicia un movimiento hacia la
normalizacion e integracion que alcanza mayor auge en la década de los anos
cincuenta e inicio de los sesenta. En la década de los setentas y ochentas, los
problemas de los grupos marginados y de las minorias impulsan cambios a favor
de su desarrollo en aspectos legislativos y en la organizacion de servicios. Esios
dos movimienios impulsan cambios en [os sistemas educativos a favor de la
educacion inclusiva. En este dltimo periodo se empieza a cuestionar la
incurabilidad y el origen organico de la discapacidad, se da pie a las influencias
sociales y culturales haciendo una distincion entre causas endogenas y exdgenas
(Marchesi y Martin, 1994}

Para la organizacién de los servicios de educacion, un hecho histérico que
podemos considerar como punto de partida de un nuevo paradigma de atencién a
la diversidad es el Informe Warnock, encargado por el Secretario de Educacion
del Reino Unido a una comision de expertos presidida por Mary Warnock en
1974 y publicada en 1978. En dicho informe se da a conocer el t&rmino de
Necesidades Educativas Especiales que hace referencia a la busgueda de
recursos educativos para apoyar las necesidades particulares de educacion de
los alumnos, presenten éstos o no una discapacidad. E! Informe Warnock
concentrd una serie de aspectos educativos conceptuales, filoséficos y sociales
que han marcado la pauta en materia de educacion especial.

Con base en esie panorama es posible observar gue tanto desde aspectos
educativos, como sociales y de derechos humanos, se lucha por una
reconceptualizacion del campo de la educacion especial y por una transformacion
silosdfica acerca de los individuos tendiente a la aceptacion de la diversidad ya la
tolerancia a la diferencia. En algunos paises desarrollados como Estados Unidos,
Canada y varios paises Europeos se han tomado iniciativas a favor de la
pluralidad y los derechos de todos y s€ ha avanzado en cambios de actitud social
en los diferentes ambitos de la vida (escuela, empleo, comunidad, legislacion
etc.).
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1;2- Aendencids;actuales deda-educacidngspegial.- - L0050 paieo =0 i
Los planteamientos de Nirje y Wolfensberger (Ingalls, 1982), sobre ei concepto
de “normalizacion” e ‘“integracion”, han creado una importante conciencia .
internacional sobre las condiciones de vida de las personas con discapacidad en
profesionales  del campo, en los educadores y en la sociedad en general.
También las transformaciones del Sistema Educativo inglés han tenido gran
influencia en el mundo al plantear nuevas opciones y ofrecer un cambio de
terminologia que facilita el trabajo educativo capaz de beneficiar no sblo a unos
cuantos, sino a todos los miembros de la comunidad escolar, incluyendo a los
alumnos con discapacidad y a aquellos otros que también eran excluidos de la
escuela regular.

Muchios de los paises desarroilados han ganado experiencia en integrar a la
escuela regular a los alumnos con discapacidades a través de muy diversas
modalidades que van, desde las aulas especiales hasta la integracion con apoyos
a las aulas regulares. Estas experiencias han demostrado que es posible y es
benéfico para todos la educacién de individuos considerados “diferentes” ya que,
mas que poner énfasis en sus diferencias, han puesto atencién en las medidas
educativas, en los acondicionamientos sociales y en el cambic de actitudes
necesarias para que los individuos con discapacidad se beneficien de la
educacion regular en compaiia de sus demas comparieros, asi han marcado la
necesidad de transitar def enfoque de la educacién especial tradicional hacia
nuevos abordajes que contemplen la diversidad. Este transito de enfoques ha
sido gradual y progresivo, pasa de modelos asistenciales a terapéuticos y
finalmente educativos.

Por modelo asistencial se entiende aquel que considera al sujeto de educacion
especial un minusvélido que requiere de apoyo permanente. El modelo
terapéutico considera a los sujetos de educacion especial como personas
atipicas que requieren de una serie de correctivos, es decir de una terapia para
conducirlos a la normalidad. El disefic de acciones para atender sus necesidades
se da desde enfoques médicos que dan importancia al diagnéstico y tratamiento
y su frecuencia se estipula en funcion de la gravedad o daio. El modelo
educativo ve a la persona como un individuo con necesidades educativas
especiales y la estrategia es la integracién y normalizacion a través de brindar el
apoyo necesario para que et alumno pueda interactuar con éxito en los ambientes
socioeducativos y después sociolaborales (Guajardo 1994).

El modelo capaz de responder a las necesidades de los alumnos desde el marco
de ia educacion regular es el modelo educativo. Guajardo (1894), sefala gue en
este modelo México tuvo sus primeras experiencias desde 1879, con los
llamados grupos integrados vy que es ahora el modelo que opera y guia los
servicios de apoyo a la integracion educativa y escolar.
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Ademas de la reconceptualizacion de modelos para abordar la discapacidad, otro
hecho histérico que se suma a las nuevas tendencias en educacion especial, es
el de los movimientos civiles y de asociaciones a favor de ia defensa de los
derechos de las personas con discapacidad y de sus familias. Estos movimienios,
enfatizan la calidad de ciudadanos que las personas con discapacidad deberfan
tener, crean consciencia en la sociedad al respecto, impulsan el disefio de
servicios inclusivos, buscan maodificar las leyes que no las apoyan y proponen
nuevas.

En resumen, se puede considerar que en la época actual, el impulso a la
participacion educativa de personas con discapacidades tiene una doble
vertiente, tanto las nuevas concepciones educativas, como (a defensa de los
derechos a la participacion social.

1.3 Nuevas concepciones en el campo de la discapacidad intelectual.

En el presente trabajo interesa el campo de la discapacidad intelectual, y en
particular el de la autodeterminacion de sus miembros a través de la capacitacion
a padres y de! emplec de herramientas de defensa y auiodefensa de sus
derechos, por lo que en las siguientes lineas se hara un breve bosquejo de las
tendencias actuales propuestas para este campo ¢h especial.

1.31 Una nueva definicion de discapacidad inelectual.

De acuerdo con Shalock (1998), e campo de la discapacidad intelectual se
encuenfra en un importante periodo de transicion que conlleva a considerar a la
discapacidad desde perspectivas ecologicas dejando atras los paradigmas
basados en la ieoria de los ‘“rasgos” (proveniente del modelo rehabilitatorio/
asistencial, con énfasis en la psicometria y clasificacion).

El movimiento ecolégico, que cada dia gana mayor fuerza, se centra en el
contexto de Ia conducta, en la interaceién entre las personas y sus enfornos, en
las habilidades funcionales refacionadas con resultados sociales importantes y en
proporcionar y evaluar los servicios basados en las necesidades de apoyo de la
persona.

Por su parte, el enfoque de rasgos pone énfasis en el diagnadstico, del que
pondera la etiologia, la madicién precisa de rasgos que componen ia inteligencia
y su inminente clasificacién. Para el enfoque de los rasgos. la discapacidad
intelectual es algo que se tiene, alge gue se es, es un desorden médico o un
desorden mental. En cambio desde una perspectiva ecologica funcional, la
discapacidad intelectual es un estado particular de funcionamienfo que empieza
en la infancia y en el cual las limitaciones en la inteligencia coexisten con
limitaciones relacionadas con las habilidades socioadaptafivas. La discapacidad
en el enfoque ecoldgicoffuncional es vista como una concordancia entre las
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capacidades del individuo y la estructura y expectativas su entorno personal y
social.

De acuerde con Shalock (1998), el debate entre adoptar el modelo
ecolégicofuncional para abordar la discapacidad o continuar con ¢l enfoque de
rasgos, nos podria llevar a:

Si se adopta el enfoque de rasgos, se emplea un modelo psicométrico con
instrumentos estandarizados para la evaluacién y el diagndstico de ia
discapacidad. Desde este enfoque es probable que solo se tenga confianza en la
etiologia y el nivel de discapacidad ocuparia el aspecto central en la relacién con
la persona.

Desde el enfoque ecoldgicoffuncional se emplean evaluaciones mas funcionales
gue tienen que ver con el individuo en interaccién con su medio, se acepta el
juicio clinico como parte del proceso de evaluacién, se centra la atencién en las
conhcordancias y discordancias entre la persona, su eniorno y su mejora, y en
suma, se define la discapacidad intelectual en el contexto de los factores del
entorno cultural y de los apoyos. Este enfoque cambia de ver a la persona “como
es” a verla como “lo que necesita” considerando el rol dinamico que juegan la
cognicidén y la motivacion. Mas aln, como sefiala Polloway (1997, citado en
Shalock, a.1998), las personas con discapacidad estan afectadas de forma
significativa por variables como el bienestar fisico, factores psicoldgicos vy
eonductuales, apoyos familiares y comunitarios y condiciones médicas. Asi, se
puede definir @ una persona con discapacidad intelectual come:

Personas necesitadas de apoyo a fargo plazo, de adaptaciones o protecciones
debido a las limitaciones persistentes en la inteligencia social, conceptual y
préctica y la incapacidad resuftante para afrontar las demandas de una variedad
de situaciones y roles. Los niveles de discapacidad estan deferminados por la
intensidad y grado de generalizacién de los apoyos empleados para que la
persona funcione en su ambiente sociocultural. (Greenspan, 1997, citado en
Shalock, 1998)

Si se acepta la definicion de Greenspan, el rof de la etiologia se minimizara y el
rol de los entornos y apoyos se enfatizara (Shalock, 1998, p17) Las variables
ecologicas y contextuales juegan un papel critico en las personas con
discapacidad y se convierten en variables moderadoras con la capacidad de
mitigar, atenuar o exacerbar la discapacidad; entre las variables moderadoras se
pueden sefalar la edad y la experiencia, las areas fuertes vy las limitaciones
emocionales, el estado de salud, las caracteristicas del entorno vy la presencia de
los apoyos. Nos enfrentamos ahora con una visién distinta de la discapacidad
intelectual, dinamica, cambiante e inferactiva, que se sustenta en un sistermna de
apoyos, que remarca la confluencia de los constructos multifactoriales de la
inteligencia y de la conducta adaptativa como elementos que se subsumen al
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de la discapacidad como competencia general, con una vision transformada de
las posibilidades de vida de las personas con discapacidad y con un énfasis por
la calidad. De estas premisas se derivan una setie de implicaciones sustantivas
para el campo de la discapacidad intelectual tales como:

a. La discapacidad no es fija ni dicotdbmica; al contrario, es fluida y cambiante,
dependiendo de las limitaciones funcionales de ia persona y los apoyos
disponibles en su eniorno.

b. Las limitaciones funcionales (y por ende la discapacidad de la persona) se
atentian proporcionando intervenciones o servicios y apoyos que se ceniren
en la prevencion, conductas adaptativas y en elevar su estatus social como
individuo.

c. La evaluacién se centra en el punio en el que se han reducido las limitaciones
funcionales y la conducta adaptativa y el estatus social de! individuo se ha
potenciado {Shalock, 1898).

132 Calidad de Vida de las personas con discapacidad intelectual

Ademas de la adopcién de la perspectiva ecologico/funcional de la discapacidad
intelectual, hay otra tendencia importante en la época actual y es el énfasis por la
calidad de vida. El concepto de calidad de vida reemplaza al de
desinstitucionalizacién, normalizacion y ajustes comunitarios y se refleja a traves
de cuatro dimensiones:

a. Elecciones e independencia, que hace referencia a las oportunidades de
elegir o tomar decisiones, a permitirles tener contro! sobre sus vidas
(autodeterminacion),

b. Vida en la comunidad,

c. Inclusion, integracién a la escuela el frabajo y l2 comunidad,

d. Salud/ bienestar.

La calidad de vida constituye un asunio conceptual, una medida y una eleccion
(Shalock, 1996), se refiere a tres grandes areas con relacion a las cuales giran
hoy en dia los trabajos en el campo de la discapacidad intelectual:

a. Como concepto, la calidad de vida ha de hacer referencia al ajuste de fa
persona con su entomo.

b. Como medida, se han de incorporar indicadores que tienen que ver con
derechos, independencia, intimidad, actividad, trabajos productivos.

¢. Como investigacion en un sentido muy amplio, se han de desarroilar politicas
para poner en marcha programas sociales, programas relacionade con el
empleo con apoyos, vida con apoyos Yy educacion integrada.

De las perspectivas ecoldgico/ funcionales y del énfasis de la calidad de vida
como concepto, como medida y como campo de desarrollo, resalta la importancia
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de ia creacidn de entornos favorables para el desarrollo de ias personas con
discapacidad y la posibilidad de que dichas personas ejerzan un contrel sobre
éstos entornos; de aqui que, el desarrafio de los procesos de autodeterminacion y
el facultamiento a personas con discapacidad, familiares y amigos a fravés de los
movimientos de defensa/ autodefensa cobren singular importancia.

1.4 Prlnc]p‘a“leﬁ @acontetlmremos@@mt o §iiehE I i e“duea@gm \nggal f;‘én
México. ’ . o i S

M

P .

Las instituciones pioneras de la educacion ptiblica en México surgieron durante el
gobierno del presidente Benito Juarez. Dentro del marco de la politica educativa
en aquel entonces se expidieron los decretos que dieron origen a la Escuela
Nagcional para sordomudos en 1867 y a la Escuela Nacional para ciegos 1870.

En el periodo comprendido entre 1900 y 1950 se crearon los siguientes servicios:

1918. Escuela de Orientacion para Varones y Nihas.
1932. Escuela Especial de Nifios Anormales

1935. Instituto Médico Pedagogico

1936. Clinica de la Conducta

1943. Escuela Normal de Especializacion

Como se puede apreciar los nombres de escuelas e institutos remarcaban la
influencia de la perspectiva clinico- médico- taxondmica, ya que incluyen términos
como “anctmales” vy “normales’, “médico” y “clinico”. La orientacion de los
servicios en éste periodo fue mas de tipo asistencial y en menor medida
terapéutico (Guajardo, 1994; Alvarez, en prensa).

En el periodo de 1950 a 1979 se implementaron los servicios siguientes:

1952. Instituto Nacional de Audiologia y Foniatria
1959. Oficina de Coordinacion de Educacion Especial
1962. Instituto Nacional de la Comunicacion Humana
1970. Direccion General de Educacion Especial

En este periodo prevalecié un énfasis terapéutico- rehabilitatorio, en el que surge
y cobra auge la orientacidn psicométrica. Para Alvarez (en prensa), este periodo
de 1a historia dio lugar al proceso de patologizacion de ta escuela especial; ia
practlca educativa y la formacion de profesionales estaba impregnada de esta
vision. La idea pedagogica de la época era la de grupos escolares homogeneos.

Desde la creacion de la Direccién de Educacion Especial de la Secretaria de
Educacion Publica, los servicios y politicas se han venido implantando de ia
siguiente manera:




1979. Acuerdo de cooperacion entre la Educacidn Primaria y ia Educacion
Especial. En este contexio surgen los grupos integrados como una estrategia
global para no desalentar la permanencia escolar debido al fracaso temprano
producido por la reprobacion entre el primero y segundo grado. Los grupos
integrados llegaron a constituir el 50% del subsisterna de educacidn especial. De
acuerdo con Guajardo (1995), los grupos integrados lograron desarrollar un
procedimiento psicopedagogico de corte constructivista  concretado en la
propuesta para el aprendizaje de la lengua escrita y [as matematicas y agrega,
que dicho proyecto educativo influyé en las guias para el maestro durante la
reforma curricular de la Educacion Basica (1882-1993).

1080. Documento de Politica Educativa para la atencion de personas con
requerimientos de Educacidn Especial “Bases para una Politica de Educacion
Especial en Méxica”.

Esta politica se apoyd en principios de normalizacian e integracidn de los nifies
con requerimientos especiales de educacién, buscando la igualdad de
oportunidades para la educacion de todos. Asumia que la educacién habria de
ser proporcionada con una pedagogia especial aunque no por ello separada de la
educacién reguiar (SEP. 1985). Asi mismo, abarca una gama de modalidades,
desde la escuela regular con asistencia especial hasta, las escuelas especiales y
espacios no escolares como el hogary los hospitales.

El periodo comprendido entre 197¢ y 1985, a juicio de Alvarez (op.cit), se

caracterizé por:

- [niciar el proceso de despatologizacion de las dificultades que duranie el
procesa del aprendizaje escolar manifiestan algunos nifios.

- Recuperar el interés en e! caracter activo del nifio durante su procesc de
aprendizaje de los contenidos curriculares, fundamentalmente los que se
refieren a la lengua escrita y a la l6gica matematica.

- Dar un gran impulso a la investigacion del proceso que sigue &l nifio durante
su aprendizaje y, en consecuencia.

- Iniciar el largo camino que lleva a la recuperacion de la educacién especial
hacia una opfica educativa, mas que terapeutica y/ o rehabilitatorio-
asistencial {p.108)}.

El altimo periodo de los acontecimientos de educacion especial y el actual, tuvo
su base en la reestructuracion que se gestd durante la década de los afnos
noventa.

1992. Acuerdo Nacional para la Modemizacion de ia Educacion Basica. En este
acuerdo se puntualiza y profundiza la reestructuracion del Sisterna Educativo
Nacional con el propdsito de elevar la calidad de los servicios que s& ofrecen,
estableciendo ejes de politica a seguir que trascendieran los planes sexenales y
dando pie a importantes reformas legislativas emitidas en los siguientes afios.
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1993. Maodificacién al articulo tercero Constitucional y sustitucion de la ley Federal
de Educacién por la ley General de Educacion. Asi el Estado se reserva la
obligacién de impartir educacién laica y gratuita, se amplio la obligatoriedad a la
Educacion Secundaria y a la Preescolar y la Educacién Basica se constifuye por
las modalidades inicial, especial y de adultos para todos los habitantes del pais.
En el caso de la Educacion Especial, las reformas dieron pie al reconocimiento
legal de su existencia, definicién y orientacion. Asi, en el articulo 41 de la Ley
General de Educacion se especifica:

“ la educacion especial esta destinada a individuos con discapacidades
transitorias o definitivas, asi como aguellos con aptitudes sobresalientes.
Procurard atender a los educandos de manera adecuada a sus propias
condiciones con equidad social.

Tratandose de menores de edad con discapacidad, esta educacion propiciara su
integracion a los planteles de educacién bésica regular. Para quienes no logren
esa infegracion, esta educacion procuraré la satisfaccién de necesidades basicas
de aprendizaje para la auténoma convivencia social y productiva”.

En &ste mismo afio la Direccion General de Educacion Especial elabord el
Proyecto General para la Educacion Especial en México cuyos puntos esenciales
sOn;

Terminar con un sistema de educacion paralelo.

Asumir la condicién de la modalidad de educacion basica.

Operar bajo criterios de la nueva concepcién de calidad educativa.
Operar con el medelo educativo.

Establecer una gama de opciones para la Integracion Educativa.
Procurar la concertacion intersectorial,

e oo T

En lo subsiguiente se reorientan los Servicios de Educacidén Especial hacia
Unidades de Orientacion al Publico, Unidades de Servicios de Apoyo a ia
Educacion Regular (USAER) y Centros de Atencion Multiple (CAM).

1995. Se da a conocer el Programa de Desarrollo Educativo 1995-2000, el cual
incluye en el apartado de educacion Bésica estrategias y acciones a favor de la
equidad y de la integracion de la educacién basica a menores con discapacidad.
De acuerdo con la Secretaria de Educacion Piblica, en este programa ha
quedado plasmado el proceso gradual que ampiia libertades educativas con un
criterio equitativo de justicia, logrando integrar con éxito al bien comdn de fa
educacion basica a los menores con discapacidad.

Como parte de la Administracion de Gobierno del actual sexenio se planteo la

creacion del Programa Nacional para el Bienestar y la Incorporacion al Desarrollo

de las personas con Discapacidad, promoviendo fa participacion de manera
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integral en areas de salud, educacion, culiura, deporte recreacion y laboral a fin
de crear condiciones de integracidn social.

También en este afio se da a conocer el Programa Nacional de Accién a favor de
la Infancia 1995-2000. Este programa es de caracter intersectorial y concreta y
compromete una serie de acclones objetivos y metas altamente relevantes para
la compensacion de igualdad de oportunidades basicas de la poblacién infantil.

La imporiancia de que los individuos, desde las perspectivas que rigen a la
Direccidn General de Educacién Especial desde 1892, se constituyan en
miembros activos de la sociedad y cuitura a Ja que pertenecen mediante la
integracion educativa, radica de acuerdo con Alvarez (en prensa), en que la
integracion es lfa unica forma que existe para gue se asuman como miembros
constitutivos de su grupo socioculiural. La socializacion es la dnica manera de
garantizar su identidad y pertenencia sociocultural.

A continuacion se presenta un cuadro sintélico del panorama de la Educacion
Especial propuestoe por Lobato (1897), para analizar los hechos histéricos mas
relevantes en cada periodo asi como los concepltos de discapacidad
prevalecientes, el marco de accién para la atencidbn a las personas con
discapacidad y los hechos mas relevantes sucedidos en México.

Cuadro 1.1. Panorama histérice de la educacién especial (antes de 1700-1820)"1

Periodo Hasta 1700 1700-1880 1860- 1900 1900-1920
Pericdo det abuso, | Periodo de la toma | Periodo del | Pericdo de alarma
descuido, de conciencia vy | escepticismo
ignorancia y | optimismo
aceptacién
benigna

Hechos El cnstianismo Se difunden ideas|Por los “fracases” de|las leyes de la

historicos humaniza el frato|humanistas de | algunos metpdos se | herencia provocan

relevantes hacia las personas |igualdad entre los| frena el entustasmo alarma y terror

con discapacidad

individuos

Concepto de

Términges magIcos
y supersticlosos

Discapacidad i1gual
a origen organico

Se cree que no existe
una cura para muchas

lLa discapacidad
se ve como una

discapacidad deficiencias amenaza
Atencidn a las | Se da bajo | Surgen las bases|Se segregayse aisla |Sé continua
parsonas con | términos de|de la educacion segregando y
discapacidad | caridad especial aislando

La atencion se da|Se comenza a|Fundacion de las|Se abre la primera
Hechos de manera | tomar conciencia | escuelas nacionales | escusla para
relevantes en | informal de la necesidad de | de sordos y ciegos alumnos con
México dar afencidn de discapacidad

manera formal intelectual

*1 (Macotela, 1995 y Lobato 1397, tomado de Lobato 1997)
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‘Guadro 1.2, Pahorama histérico de e educscion dspecial {1920-ackualidagy e . .

1970-actualidad

Pencdo 1920-1946 1946-1960 1960-1970
Periodo del | Periodo de interés | Periodo del | Periodo del
progresc lnitado | renovado optimismo cuestionamiento y
renovado replanteamiento

P
s

Retoma el interés

Se da un interés

Interés mundial en

Se dan

s - -by  iddebido 2 los|especial a las|los problemas de|movimientos
Hechos histéficos’ 1lisiados  de  la|pruebas de | marginacion social | sociales a favor de
g];elfevantes guerra inteligencia y minorias los derechos de
E las personas
_ . marginadas
. Discapacidad igual | Se comienza a|Surgen Se crea el término
@dn‘cépto de” a origen orga_r]ico, tener en cuenia | terminologias ¥ Neces@ades
fd‘i’xsc:apgacidé& - inherente al nifio e Ias. influencias | practicas no Educa.tlvas
nmutable a o sociales y | segregadoras Especiales
targo def tiempo cullturales
h Se crean escuelas | Surgen Se busca integrar | Ef informa
de atencion | movimientos  de | a las personas con | Warnock, evita el
}Atencipn alas. especial padres para | discapacidad a la!lenguaje de |la
:persohas con defender los | sociedad deficiencia y
discapadidag’ . derechos de sus enfatiza fa
P pa hijos respuesta
educativa
Comienza la|Se crea lajSe  experimenta | Surgen propuestas
formacion de | direccidn general{con grupos queleducativas que
. . . docentes en|de educacion |dan  atencion  a | ofrecen
FHeches refevanites | educacion especial nifios ¥y nias con | condiciones mas
en México especial problemas de [normales para el
s . aprendizaje desarrolio de las
personas con
5 - discapacidad

*2 Nacotelz , (1§§5) y Lobato, (1897}). Tomado de Lobato (1997)

A manera de conciusion de lo visto en este capitulo, se puede sefialar que
estamos viviendo una época de transformaciones con respecto a la Educacion
Especial a nivel Nacional e Internacional. Estas transformaciones implican a los
Sisternas Educativos y Sociales, también a las concepciones respecto de la
discapacidad y a la blisqueda de mecanismos que aseguren la dignidad vy el
respeto de todos los ciudadanos.

Con lo que respecta a la integracién educativa, como todo cambio, ha generado
gran cantidad de resistencias; sin embargo, de manera gradual se han empezado
a visualizar logros importantes. Las instancias gubernamentales se han apoyado
de las iniciativas de Asociaciones Civiles vy han hecho vinculos con las
Universidades a fin de impulsar las propuestas actuales.

Algunos padres de familia aln se resisten a los cambios que van de la educacion
especial segregada a la inclusion social, autodeterminacién y a las nuevas
concepciones de la discapacidad. Parte de sus resistencias estan fundamentadas
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en la falta de calidad de los servicios de apoyo, pero también a la falta de
informacion y orientacion en fomo a la discapacidad, a cambiar [as formas
tradicionales de colaboracion con los profesionales y al desconocimiento de las
perspectivas ecolégicas y funcionales de las mismas.

Es urgente trabajar en programas de apoyo a los padres de familia y en la
conciencia publica de la discapacidad. Como se ha sefialado, los padres deben
ser orientados y apoyados para participar activamente en la construccion de
futuro de sus hijos con discapacidad intelectual.



CAPITULO 2

Los camblios educalivos y sociales que acompafian a la discapacidad estan
generande transformaciones en las practicas profesionales y en la organizacion de
los servicios. Estos cambios modifican las creencias de padres/ madres con hijos
con discapacidad y las de los profesionales responsables de brindar los apoyos. El
comlin denominador de éstas transformaciones es el paso de visiones centradas
en la persona, a perspectivas contexfuales multifactoriales. Ante esto cobra
especial importancia la Integracion Educativa de personas con discapacidad
debido a que representa el primer eslabon, después de la familia, para la
participacion social de nifios y adolescentes con discapacidad yo con
necesidades educativas especiales, para el ejercicio de sus derechos y el
desarrollo de habilidades de autodeterminacién.

La escuela es después de la familia, el entorno responsable de desarrollar la
capacidad y potencialidades, es en estos entornos donde el nifio aprende cual es
su lugar en el mundo. Las escuelas regulares facultan a los alumnos con
discapacidad y sus hermanocs en las habilidades y destrezas necesarias para
autodeterminarse, permifen a los padres una inclusidn a la sociedad vy les brindan

menores obstaculos para enriquecer la vida de sus hijos.
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2.1. CONCEPCIONES EDUCATIVAS
2.1.1. Concepcidn tradicional

Las concepciones educativas con relacion al aprendizaje y la ensefianza plantean
que todos los alumnos se benefician de los sistemas educativos cuando se les
proporcionan oportunidades para aprender de manera significativa en actividades
con sentido y significado.

Dirigirse a una escuela para todos, implica hacer modificaciones a las
concepciones educativas que rigen la organizacién de los cenfros escolares y
que se concretan en acciones especificas dentro del trabajo en el aula. Por ello
las nuevas concepciones educativas cuestionan la visién del proceso de
ensefianza aprendizaje desde enfoques individualistas y se dirigen hacia un
enfoque curricular- social

La ensefianza llamada fradicional ha sido representante de una vision
individuaiista de ver el aprendizaje. en ella el alumno es un receptor de
informacion, se considera al desarrollo cognitivo como un esfuerzo en solitario,
dificiimente se foman en cuenta los conocimientos previos del alumno, no se
dialogan las metas vy la division de autoridad entre maestro y alumno esta
sumamente marcada.

Las aulas que funcionan desde esta visién consideran que los buenos alumnos
son los que aprenden del profesor sin requerir de ensefanzas adicionales y
adjudican los fracasos en el aprendizaje a factores inherentes al propio zlumno.
En la vision individual del aprendizaje el apoyo a los alumnos estd fuera del
sisterna educativo, fuera del ambifo del aulz y fuera de la responsabiiidad del
maestio, frecuentemente se opta por ia exclusién del sistema educativo regular a
uno especial. Es comun que los alumnos con dificultades de aprendizaje que
permanecen dentro del aula queden etiqguetados y que las expectativas de los
profesores con respecto a su desarrollo v desenvolvimiento sean sumamente
bajas. Los maestros y en general los miembros de la comunidad educativa ven
en los alumnos mas sus deficiencias que sus posibilidades, los comparan con
una norma grupal, los etiguetan con el aparente fin de propercionarles ayuda y
esta, se encuenira fuera del centro escolar.

Fulcher {1988), sefiala que el enfoque individualista de {a educacién conlieva
supuestos acerca de los fines y proposiios de la escuela, de la naturaleza del
conocimiento y de los procesos de aprendizaje. En sus puntos mas extremos,
estas concepcicnes ven la ensefianza como una transmision de conocimientos ya
estructurados y acabados, presentados en su forma final para que los aprendices
los adquieran. L.a funcion de la escuela es la de organizar el camino por el cual
esta transicion se haga eficiente. En este marco los alumnos que no tienen éxiio
se ven como incapaces y renuentes a tomar oporfunidades.
16



2.1.2. Concepcién actual

Las nuevas concepciones destacan mas los aspectos interactivos del proceso de
enseftanza-aprendizaje, ubican integrados a los alumnos al mundo social e
individual y mas que el cumulo de conocimientos, destacan las habilidades para
que el alumno pueda aprender a aprender, En esta concepcion el alumno y el
aprendizaje son vistos de manera interactiva y la ensefianza se brinda bajo
procesos de participacion conjunta en donde se transfiere gradualmente la
responsabilidad de aprendizaje del maestro al alumno. La calidad en e! sistema
educativo estd vista no en términos del aprendizaje de unos cuantos, sino en
términos del aprendizaje de todos, progresando cada uno en direccion a las
intenciones educativas plasmadas en el curriculum.

Las dificultades de los alumnos son un reto del sistema educativo bajo la
responsabilidad del profesor a fin de encontrar maneras diversas de proporcionar
la ensefianza y facilitar el progreso del alumno. La tarea del profesor es la de
ajustar la ayuda pedagdgica que permita al alumno progresar hacia nuevos
niveles de aprendizaje. Desde éste enfoque los maestros no tendrian que
diferenciar a sus alumnos en buenos o malos, capaces o incapaces, sino que
habrian de ubicar en cada uno de ellos sus puntos de partida, los apoyos
requeridos y sus areas fuertes.

2.1.3. El proceso de ensefanza aprendizaje en Ila Educacién Especial
Tradicional.

En el campo de la educacidon especial, los alumnos cominmente han sido
identificados y categorizados bajo las concepciones de la perspectiva individual,
son evaiuados, clasificados y exciuidos del sistema regular para ser incorporados
en el sistema educativo paralelo, las expectativas de desarrollo generaimente se
basaban en las limitaciones del individuo por lo cual frecuentemente son muy
pobres. Una de las principales caracteristicas de las concepciones tradicionales
es que explican fas dificuitades de los alumnos en t#rminos de las caracteristicas
individuales o déficits sin tomar en cuenta el papel del contexto ni el de las
practicas sociales y educativas en la creacidn y mantenimiento de dichas
dificuitades.

En la perspectiva individualista se focaliza la atencion en el deterioro, déficit o
problematica de un individuo, se intenta identificar que es lo que la persona
‘tiene” que le impide acceder a la educacion como el resto de los alumnos, Ja
poblacion queda dividida en tipos de alumnos que deben ser ensefiados en
formas diferentes por distintos profesores, cuando no en dos grandes grupos:
“normales” y “anormales”. Debido a que los déficits recaen en el individuo, las
interpretaciones de los problemas se hacen al margen del medio ambiente mas
amplio y del contexto en el que ocurren.
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Cuando se adopta el enfogue individualista, las necesidades especiales se ven
como cuestiones técnicas que precisan medidas espeacializadas y recursos
personales y fisicos extraordinarios. Entre las mas importantes implicaciones de
éste enfoque se pueden mencionar:

a. Separa a los estudiantes dando lugar a la creacion de servicios educativos
segregados que se imparten de manera paralela a la educacién regular.

b. Se adoptan modelos asistenciales rehabilitatorios para dar respuesta a las

necesidades de los alumnos donde se destaca el empleo de stiguetas.

Se demandan recursos adicionales materiales y humanos.

Los maestros regulares ceden [as responsabllidades a otros especialistas.

e. Las oportunidades de beneficiarse de la interaccion social y educativa y de
ambientes estimulantes son limitadas.

ap

La propuesta de trabajo desarrollada por UNESCO desde 1993 con relacion a la
formacién y actualizacion de profesionales para la atencion a los alumnos con
necesidades educativas especiales, sefiala que del enfoque individualista se
pueden identificar 4 aspectos que caracterizan su abordaje: empleo de etiquetas,
uso de clasificaciones, tendencia a la sobreproteccion y segregacion.

2.2. Necesidades educativas especiales
2.2.1. Reconceptualizar la educacion especial.

La educacién especial ha sido considerada uno de los instrumentos en la
asistencia y tratamiento, indispensables para dar satisfaccién a las necesidades
especiales que presentan los alumnos y no como un instrumento para brindar
atencion educativa ofreciendo servicios que apoyen ¢l proceso de aprendizaje.

Marchesi y Mariin (1894) y UNESCO (1893), afirman que la educacion especial
tradicional se ha caracterizado por el empleo del lenguaje del trastorno como guia
para la accidn educativa con su consecuente reduccion de oporiunidades
sociales que aisfan al individuo y le otorgan el rol de paciente que requiere de ia
caridad y ayuda de otros.

La necesidad de reconceptualizar la educacion especiai, queda de manifiesio en
lo sefialado por Vigotsky "nuestras escuelas especiales siguen distinguiendose
por el defecto fundamental de que ellas encierran a su educando en el estrecho
circulo colectivo escofar, creando un mundo pequefio, separado y aislado, en el
cual todo esta adaptado y acomodade a! defecto del nifio, todo fija su atencion en
la deficiencia y no lo incorpora a la verdadera vida". En lugar de sacar a! nifio del
mundo aislado, desarrolla generalmente en éste hébitos que lo llevan a un
aislamiento mayor, e intensifica su separacion. Debido a estos defectos (del
sistema de educacion especial) no solo paraliza la educacion general del nifio,
sino que también su aprendizaje a veces se reduce a cero, porque el mundo
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encerrado en el cual vive no forma necesidades" (Vigotsky, citado en Alvarez
1997, p.9).

De lo anterior se desprende la necesaria reconceptualizacion de la educacion
especial (Ainscow, 1995 y Echeita y Martin, 1994). Esta reconceptualizacién sera
entendida no como se ha venido haciendo; esto es, como aquella educacién que
se dirige a un grupo de alumnos llamados especiales por sus caracteristicas o
déficits personales, sino como una contribucién al desarrolio de formas de
ensefanza gque respondan a la diversidad del alumnado en un contexio de
escuela para todos y en [a que se asuma que fa necesidad de individualizar la
ensefianza es aigo valioso y deseable profesionalmente.

En una nueva conceptualizacién es posible considerar que las limitaciones y/o
discapacidad que muestran [os individuos, motivo por el cual se les segrega, no
es una desventaja en si misima, se convierte en iai en ja dinamica de ia vida
social. Ya lo ha sefalado Fleischman (1994), al hacer la distincién entre
discapacidad y minusvalia, la primera es la caracteristica organica y funcional
que presenta el individuo, en cambio la minusvalia se presenta solo cuando la
sociedad impone barreras y no elimina obstaculos para que las personas con
discapacidad puedan participar en la vida social.

En suma en México y en otros paises del munde se esta viviendo un proceso de
cambio de concepcién, de una de tipo asistencial o terapéutica con su
concomitante actitud segregacionista y excluyente, a otra con una actitud
incluyente e integradora basada en dar una respuesta educativa a las
necesidades de aprendizaje que muestren todos y cada uno de los alumnos

Segun Alvarez (1997), "este cambio en la concepcion implica que el concepto de
discapacidad, mas que ser ubicado como un estado transitoric o permanente del
individuo, imputable tnica y exclusivamente a él, debida a la presencia de algin
sindrome, secuela, déficit o enfermedad, es el resultado de todo un proceso de
construccién sociocultural y psicolégico que no puede reducirse a la naturaleza
clinica de algin sindrome etiopatogénico, cualesquiera que este sea" (p10).

2.2.2. Definicién y concepto necesidades educativas especiales.

Una serie de conceptos innovadores, que parten de la reconceptualizacion de la
educacién especial dan lugar al concepto de necesidades educativas especiales
con gran significacion y trascendencia para fodo el sistema de educacién basica.

Este concepto se empezé a utilizar en los afios sesenta, perc no fue capaz
inicialmente de modificar la concepcion dominante. El término de necesidades
educativas especiales surgid de la solicitud hecha por el Secretario de Educacion
del Reino Unido a una comision de expertos presidida por Mary Warnock,
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quienes tuvieron como acierto cuestionar los esquemas vigentes de la educacion
especial y difundir una concepcion distinta.

Se entiende que un alumno presenta necesidades educativas especiales
manifieste o no algin signo de discapacidad, cuando en relacion con sus
comparieros de grupo, edad y contexto socioculiural y econdmico, ante
situaciones escolares similares, enfrenta dificultades especificas o generales,
para el aprendizaje, adquisiciéon o apropiacién de los contenidos consignados en
el curriculum escolar, requifendo por tanto gue a su procese educativo se
incorporen mayores recursos, y/o recursos diferentes a {in de lograr los
propositos y objetives consignados curricularmente (Marchesi y Martin, 1594).

Cuando se habla de necesidades educativas especiales, se hace referencia a ias
situaciones que enfrentan los alumnos y profesores durante el proceso de
ensefanza aprendizaje vy no a las limitantes de los alumnos. Al ser referidas al
contexto educativo del aula, estas necesidades fienen por tanto un caracter
interactivo, dinamico y relativo (Marchesi 1994), queriendo implicar con ello que
su presencia no es debida Gnicamente al alumno, sino que también a las
condiciones del contexto escolar, esto marca su caracter interactivo.

Las necesidades educativas especiales son relativas por que varian en funcion
del contexto que es capaz de acentuarlas o minimizarlas y son dindmicas por que
varian con el tiempo y con las condiciones que se presentan, dependen de los
objetivos educativos que se planteen, det curriculum establecido, de los niveles
de aciuacion que se exifan y de los sistemas de evaluacion que se apliquen.

Asi, como sefiala Marchesi, "cuanto mayor rigidez {enga el sistema educativo,
cuanto mayor homogeneidad exista, cuanio mayor énfasis se ponga en los
objetivo cognitivo-racionales frente a los emocionales, aplicados, manipulados,
ariisticos, ete., cuanto menor capacidad de adaptacion, flexibilidad y oferia global
se de en una escuela, mayores posibilidades existiran de que mas alumnos se
sientan desvinculados de los procesos de aprendizaje y manifiesten por ello mas
dificultades" (op.cit., pag.20).

El concepto de necesidades educativas especiales ne sustituye al concepto de
discapacidad, le imprime ofro sentido a la practica educativa. Atender las
necesidades educativas desde la dpiica de la escuela implica gue los maestros y
especialistas filen la atencion en el procese de ensefianza- aprendizaje v
busquen generar condiciones &ptimas en el aula para asegurar que el alumno
progrese en el curriculum escolar.

La atencidén a necesidades educativas busca que a fravés de la educacion los

alumnos puedan construir una imagen del mundo, una representacion del mismo,

apropiandose de los valores morales, sociales y culturales de su nacion y que se

apropien de los instrumentos sociales que les provean las competencias para
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adquirir, por si mismos, nuevos conocimientos y experiencias para orientar su
actividad en el mundo sociocultural (Alvarez, 1997).

Atender necesidades educativas en el aula no es una tarea sencilla ni mecanica,
no es la aplicacion de un programa prefabricado, ni es una tratamiento dentro del
aula, es un trabajo que implica la capacidad reflexiva del maestro y en ocasiones
de otros profesionistas para ajustar la ensefianza, las ayudas pedagdgicas, a las
caracteristicas particulares del alumno en el seno de la actividad social del aula y
escuela.

Para dar respuesta a las necesidades educativas especiales se requiere por tanto
de recursos educativos, que son eniendidos como el mayor nGmero de
profesores y especialistas, la ampliacion del material didactico, la supresion de
barreras y adecuacion de edificios. Los recursos educativos también incluyen la
preparacion y competencia profesional de los profesores, la capacidad de
elaborar un proyecto educativo, de realizar adecuaciones curriculares y de
adecuar el sistema de evaluacién, apoyo psicopedagdgico y materiales
adaptados; facilidades para el disefio de nuevas formas de organizacion escolar y
para utitizar nuevas metodologias.

Los recursos educativos que dan respuesta a las necesidades educativas
especiales de los alumnos no solo se dirigen a éstos sino que se extienden a los
profesores y padres de familia, en un nivel, en otro a los objetivos, contenidos,
actividades escolares, el trabajo en el aula y fuera de la misma; implica organizar
la atencion de los alumnos desde la vision de la escuela, por lo que el marco de
intervencion y evaluacion estara puesfo en el curriculum escolar. Sera necesario
por tanto oplimizar y contar con recursos educativos suficientes que respondan a
las necesidades, con apoyos téchico didacticos y con la flexibilizacion de las
formas de organizacion escolar.

Para operar con el enfoque de las necesidades educativas especiales se requiere
basarse en el derecho de todos los nifios a integrarse a la sociedad y de
beneficiarse de los sistemas educativos, dar importancia a los aprendizajes y no
a las lmitaciones, destacar las potencialidades de los nifios e identificar los
apoyos adicionales. Ello serda posible solo si se consideran las siguientes
premisas que permiten resumir el enfoque en el que se basa la atencién a las
necesidades educativas especiales en la escuela regular (Ainscow, 1996):

a. Todos los nifios pueden presentar dificultades de aprendizaje a lo largo de su
escolarizacion.
b. Las dificultades de aprendizaje pueden presentarse en un continuo que oscile
entre leves a severas y de transitorias a permanentes.
c. La escuela en su conjunic es responsable de disefiar medidas educativas para
solucionar las dificultades de los nifios
d. Las medidas pueden ser ordinarias o extraordinarias.
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La reconceptualizacion de la educacion especial a traves del huevo enfoque de
las necesidades educativas especiales, ha abierto perspectivas diferentes, ha
ampliado los limites de la educacion especial que ahora incluye a mayor nimero
de alumnos y la ha incorporado al sistema educativo regular, ha colocado en la
escuela la mayor parte de los problemas de los estudiantes, ha replanteando sus
objetivos y necesidades de reforma y ha enfatizado la importancia de coordinar
los recursos educativos necesarios para hacerles irente. De la atencion a las
necesidades educativas en el marco del curriculum escolar regular surge ia
practica de la Integracion Educativa.

2.3. Integracion Educativa.

L.os primeros fundamentos de la iniegracion educativa estuvieron basados en el
principio de Nermalizacidn propuesto por Nifje en la década de ios afios sesenta.
Este principio implica poner a disposicion de las personas con alguna
discapacidad las formas y candiciones de vida mas cercanas a las circunstancias
de género y vida de la sociedad a la cual pertenecen (Staimback y Bunch, 1989
cit. en Vazquez, 1996).

De este principio de normalizacion surge la necesaria sectorizacion de servicios
de apoyo desde la desinstitucionalizacién. Es decir, descentralizar los servicios
aproximandolos a las regiones y [ocalidades donde viven las personas que los
requieren. Las iniciativas de integracion en sus inicios tenian como objetivo
reclamar condicionas educativas satisfactorias para todos los nifios deniro de la
escuela ordinaria y sensibilizar a maestros, padres y autoridades civiles vy
educativas para que adoptaran una actitud positiva en todo el proceso.

Las razones de esta bdsqueda integracionista se basaron en principios de
justicia, igualdad y junto con elfos en una mas completa y normal socializacidn.
Razones posteriores dieron énfasis a aspectos educatives y a los beneficios que
recibe la comunidad, entre ellos, las referentes a los aportes para la mayor
competencia profesional, los proysctos curriculares més completos y el mayor
acceso a [ecursos.

Integrar en la escuela es algo mas que abrir espacios para aiumnos que habian
asistido a las escuelas especiales, va mas alla, busca que todos los nifios y nifas
sea educados con éxito, al mismo fiempo que se promueve un camblo social y
educativo a favor del respeto a la diversidad. Supene entender la igualdad como
diversidad y adquirir el compromisa de desarrollar potencialidades de cada
estudiante a través de una oferia educativa plural.

A nivel educativo, Alvarez (1997) y Guajardo {1998), plantean que la infegracién

mas que un proceso de insercién escolar de alumnos con necesidades

educativas especiales, cualesquiera que estas sean, es un procaso que implica la

integracion desde el curriculum de |z educacicn basica regular, sea este proceso
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instrumentado en los servicios de la educacion basica regular o de la educacién
especial.

Integracion educativa implica una estrategia de flexibilizacidn del curriculum y de
la actividad escolar y un proceso constante de adecuacion y ajuste de apoyos
pedagobgicos y técnico didacticos asi como instrumentales, que permita el
aprendizaje en el contexto social de la escuela.

Para flexibilizar el cumiculum se requiere de planificar, aplicar y evaluar un
conjunto de actividades, acciones y tareas sustentadas en las intenciones
educativas, que se ajusten a las competencias, intereses y motivaciones de todos
y cada uno de los alumnos que conforman el grupo escolar y la escuela misma.
Esta es una via para mejorar la calidad educativa en el marco de un curriculum
general, significativo y capaz de vincularse a la vida

2.3.1. Razones para la integracion Educativa.

De acuerdo con UNESCO (1994), Ia integracién educativa implica cambiar las
actitudes de discriminacion, crear comunidades que acojan a todos v sociedades
integradoras. Esta se hace posible si se desarrolla una pedagogia centrada en el
nific capaz de educar con éxito a todos los alumnos, incluyendo a aquellos con
graves discapacidades. Educar con éxito en ia diversidad asume que las
diferencias son normales y el aprendizaje debe adaptarse a las necesidades de
cada estudiante mas que cada estudiante adaptarse a supuestos
predeterminados en cuanto af ritmo y la naturaleza del proceso educativo.

Como sefialan Zacarias y Saad (1998), vislumbramos hoy en dia un futuro que
contermnpla un compromiso real con la educacién y un cambio verdadero, basado
en el respeto fundamental por la condicion humana que tiene su base en:

a. El derecho de todos jos nifiog de aprender juntos.

b. L.os nifios no deben ser discriminados separandolos solo por que no ven,
no caminan o no piensan igual.

C. Los adultos con discapacidad ya no quieren educacién, especial estan
reclamando educarse con los demas.

d. No existen razones legitimas para separar a los nifios en la educacion; fos

nifios interactlian con ventajas y beneficios para todos, no necesitan ser
protegidos unos de ofros.

De acuerdo con UNESCO (1996), hay al menocs fres razones para una educacion
de calidad:

a. La investigacion demuestra que los nifios obtienen provecho académico y
social en ambientes integrados




b. No existe ensefianza o apoyo en una escuela segregada gque no pueda
realizarse en una escuela comin y corriente

c. Cuando la dedicacion y el apoyo adecuado se garantizan, la educacion
integrada se convierte en el empleo més eficiente de los recursos educativos.

Hay al menos tres razones para un buen sentido social:

a. La segregacion ensefia a los nifios a ser temerosos e ignorantes y a alimentar
prejuicios y mitos.

b. Todos los nifios necesitan una educacion que les ayude a interactuar y los
prepare para vivir en el seno de su sociedad.

c. Sole la integracion tiene el potencial de reducir el temor y construir la amistad,
2| respeto y la comprensién. (UNESCO, 1988)

Por estas razones muchos nifios han pasado por las aulas integradoras y hoy son
jovenes adultos orgullosos de su calidad de vida, se preocupan por su salud,
fienen un empleo, viven independientes de sus padres en departamentos
habitacionales en la comunidad (Zacarias y Saad, 1998).

2.4, La practica de la Integracion Educativa

La educacion de los alumnos con discapacidad y con necesidades educafivas
especiales en la escuela regular, no es un asunto que sélo se resuelva a fraves
de planteamientos legales. Es un objetivo que ha de abordarse desde todas tas
perspectivas, no solo las gue tienen relacidn con el sistema educativa, sino
también con el conjunto de la sociedad (Marchesi y Martin, 1994). Las variables
mas significativas de la puesta en préactica de la integracion educativa son:

Proyecto educativo de centro

La educacién de los alumnos con discapacidad y/o necesidades educativas
especiales en la escuela regular no puede afectar solo a alguno de los profesores
de un centro, ni debe ser Gnicamente un objetivo de un reducido grupo de ellos.
Ha de plantearse como una tarea conjunta que impligue un papel central y
prioritario en la escuela. Los apoyos educativos que se brinden can motivo de la
integracién deberan ser reflexionados por el conjunto de profesionales para
encontrar como adaptar el curriculum, como organizar las actividades al auia del
centro escolar, como evaluar y acreditar y como incorporar recursos adicionales.

Las actitudes de los profesores

Los profesores que sobrevaloran el desarrollo de conocimientos y progresos

académicos fienen mas dificultades enh aceptar a los alumnos que no progresan a

un ritmo como el de la mayoria del grupo. Se sabe que sus actitudes son un

factor condicionante de los resultados que se obtienan; sin embargo, las actitudes
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s0n procesos complejos que se van generando a lo largo del tiempo y que se
medifican de acuerdo a las experiencias. No se trata de que el profesor perciba
que el alumno con discapacidad no le va a crear problemas para mantener su -
clase como siempre lo ha hecho. Se trata, por el contrario, de que el profesor
valore una manera distinta de entender la educacion y que encuentre los medios
adecuados para que su trabajo beneficie a todos sus alumnos.

El trabajo en ef aula.

Unas de las tareas que permiten al profesor ensefiar a la diversidad de sus
alumnos tiene que ver con hacer programaciones especificas, adecuaciones
curriculares, implementar metodologia apropiada, organizar la clase, evaluar,
manejar técnicas de trabajo en grupo, diferentes formas de evaluacion y
diferentes estrategias de intervencion en funcion de las necesidades educativas
especiales de sus alumnog, El papel del profesor en el aula no estd centrado
Gnicamente en las actividades con los alumnos, también ha de coordinar el
trabajo con otros profesionales del centro, especialmente con los profesores de
apoyo.

La participacion de los padres,

La participaciéon y colaboracion de los padres en el proceso educativo de sus
hijos es un factor primordial para favorecer su desarrolio. De acuerdo con
Marchesi y Martin {1994}, la participacidn de los padres no se agota en la
decision sobre la escolarizacion, su participacion es necesaria en los aspectos de
la vida diaria de la escuela y en la colaboracion con los profesionales, como se
aborda con mayor profundidad en los capitulos cinco: Padres y discapacidad y
seis: Familia, autodeterminacion y defensa de derechos.

E! papel de fa administracion educativa,

Las administraciones educativas tienen una gran responsabilidad para hacer
posible la integracion. Deben fijar el marco legal vy los criterios gue van a orientar
las actuaciones de los servicios presentes en el ambito educativo y deben
también proporcionar los medios y recursos que se requieran para lograr fa
integracian.

La tarea de la sociedad

El sistema Educativo es sélo un elemento para la integracion de los alumnos con
discapacidad, la sociedad en general tiene una importante participacion a través
de sus instituciones sociales, asociaciones de padres, empresas v trabajadores.
La responsabilidad debe ser apoyada por ios poderes plblicos y compartida por
¢l conjunto de la sociedad.
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2.5. Integracién educativa e infteraccion social en el marco escolar.

Una apropiada integracién educativa debe pretender que los estudiantes
respeten y acepten ia diversidad, al mismo tiempo que tomen conciencia de lo
que implica e! respeto de los derechos, para ello es necesario que se faciliten
acciones y actitudes positivas al respecto en la escuela como parte del curriculum
escolar regular (Lobatc, 1897).

Desde una perspectiva de facultamienio en habilidades y destrezas para Ia
inclusion social, la integracién educaiiva puede apoyar la defensa de derechos a
través de las sigulentes premisas:

a. La integracién no significa solamente otforgar un espacio fisico en las
escuelas regulares a ios alumnos con necesidades educativas especiales, sino
que imptlica y debe abordar los aspecios personales y socio-personales de todos
los estudiantes.

b. La integracién no es un fin en si mismo, sino un medio para cambiar actitudes
sociales para ei desarrollo de una cultura abierta a la diversidad

¢. Un programa que promueva principios de liderazgo social y cooperacion entre
pares puede hacer que las actitudes y acciones de los estudiantes cambien y se
venzan las barmreras que limitan la integracion en un sentido méas ampiio.

d. Para asegurar la participacion constante de los alumnos es necesario que los
programas se apliquen dentro de la escuela como una parte importante de la
formacicn sccial de los estudiantes.

2.5.1. Objetivos sociales en el marco del curriculum escolar.

De acuerdo con Parrilla (1998), en el contexio de la integracién es necesario
considerar que "la ensefianza en el aula abarca mas que el trabajo sobre saberes
y contenidos organizados y prefijados en el curriculum esterectipado”. El trabajo
en el aula debe tomar en cuenta todas las &reas, incluyendo las sociales, para
ofrecer una formacion global que adquiere un sentido muy importante dentro del
marco de ia diversidad.

Como Blanco (1992) sefala, fradicionalmente los objetivos de ensefianza-
aprendizaje se han centrado més en el plano cognoscitivo olvidando otras areas
de desarrolioc como la social, la afectiva y la motora. Una ensefianza integral
considera tanto los aspectos formativos como informativos; en los primeros se
han de t{rasmitic contenidos, conocimientos universales; en los segundos,
principios de relacion social y actitudes hacia distintos aspectos de [a vida.
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Se hace indispensable el incluir en el curriculum escolar intenciones educativas
gue abarquen tanto conocimientos {saberes culturales valicsos en una
comunidad), como valores, normas y actitudes.

De manera particular, para fomentar el respeto a la diversidad, el aprendizaje
informal no es suficiente, ta insercién en diferentes momentos y contenidos del
curriculum se hace necesaria. Woolfolk (1996), establece 5 dimensiones a
considerar para educar en el curriculum hacia la diversidad:

a. Integracion del contenido, ilustrando en los saberes cotidianos la diversidad
humana

b. Proceso de consfruccién del conocimiento, considerando los diferentes estilos
y aptitudes que tienen los estudiantes de aprender.

¢. UUna pedagogia de equidad, adaptando los diferentes estilos de ensefianza a

los estilog de aprendizaje de cada alumno.

d. Reduccion de prejuicios, informando y conscientizando sobre la diversidad y
las actitudes hacia ella

e. Una cultura escolar y una estructura social de oportunidades, que promueva
las interacciones con los miembros de la escuela asi como la participacion en
condiciones de igualdad.

26 -Apayo:apadres:defamiliasparaipromovertaintegracionEducativa: - 4:

Los padres/ madres de personas con discapacidad intelectual favorecen la
aufedeterminacion de sus hijos cuando promueven la Integracién Educativa y
Escolar. En la medida que los procesos de participacién social en el aula y los de
ensefianza aprendizaje son conducidos bajo las premisas de la Integracion
Educativa, los alumnos con necesidades educativas especiales con vy sin
discapacidad se desenvuelven en entornos que favorecen su desarrollo, su
autoconocimiente y la adquisicién y ejercitacién de habilidades que influyen
sighificativamente en la autodeterminacion.

Se puede decir que el proyecto de integracion Educativa en México es
relativamente reciente. Esta innovacién educativa ha implicado la coordinacion de
diferentes sectores y servicios; los padres de famifia tienen una importante
participacion en los resultados de estas acciones.

Sin embargo, existe gran desconocimiento y falta de informacion en la poblacién
de padres/ madres de personas con discapacidad intelectual; desconocen el
proceso, el abordaje, la organizacién de servicios, €l nuevo paradigma, las
reformas educativas y las leyes que apoyan la Integracién Educativa.

Con base en la problematica anterior, la Secretaria de Educacion Publica

convocd a Organizaciones No gubernamentales (Confe, Capys e integracion

Down) y a Universidades (Facultad de Psicologia, UNAM), a que de manera
27




conjunta con la Direccion General de Educacion Especial se disefiara un curso
Taller para padres. Ei proyecto se fundamentd en la necesidad de promover
espacios de discusion acerca de las experiencias de integracion en donde se
asegure el manienimiento de la calidad de los servicios educativos para todos
los estudiantes. Los objetivos del taller fueron:

- Proporcionar a los padres de familia la informacioén referente a los cambios
ocurridos en la educacidbn basica en beneficio de los menores con
discapacidad, con o sin necesidades educativas especiales.

- Proveer a los padres participantes, de elementos dtiles que les faciliten la
toma de decisiones adecuadas para favorecer la integracion educativa de sus
hijos, participanda como promotores y gestores de su educacion

El taller fue aplicado a 4227 (cuatro mil doscientos veinlisiete) padres/ madres
con hijos gue asisten a la escuela regular y a servicios de educacién especial.
Las tematicas abordadas se refirieron a:

a. Los derechos de padres ¢ hijos en la Integraciéon Educativa,

b. Enfoque actual en Educacion Espeacial.

c. La participacion de los padres en la escuela.

d. Gestién y autogestion.

e. Redes de padres.
Los resultados de esta experiencia dada a conocer en la Comisién de Vinculacién
Social de la Direccién General de Educacion Especial en el mes de Enero de
2000, indicaron que los padres fuvieron un importante cambio de actitud hacia Ia
inclusion educativa, obtuvieron informacion y organizaron redes de apoyo.
2.7. Integracion educativa y Autodeterminacion
Los principios en [os que se basa fa Integracidn educativa y los principios gue
apoyan la autodeterminacion de las personas con discapacidad intelectual, se
han desarrollado de forma paralela. Ambos campos surgen y se desarrollan bajo
la idea de que las variables contextuales que rodean a las personas ejercen gran

influencia en su desarrollo, en su calidad de vida (Shalock, 1996) vy en la calidad
educativa (Shea y Bauer, 1999).



En el cuadro que se muestra a continuacidon se puede observar la
interdependencia entre estos dos grandes campos.

1 COnfuentia de Tosanovimientos ge Jategtacion educativay autodeterminacion % . - 1
Areas de la autodetermimacion:
Movimiente de Integracidn Educativa M - Autonomia
- Facultamiento psicoldgico
- Autorregulacion
/ \ - Autorealizacion
Objetivos en la Objetivos en la Se promueva a través de grupos de
escuela comunidad defensa y autodefensa
¢ |
PRINCIPIOS
A - Reconocer los derechos de las
Condiciones de gualdad de personas con discapacidad
acceso oportunidades | - Reconocer las capacidades y
< limitaciones como parte de fa
naturaleza humana
- Adgquirir una actitud posftiva
hacia las diferencias individuales
v y - Fortalecer la autoestima
Formar en el Desarrollo de - Participar en acciones a favor de
respeto hacia la una cultura P los dfarechos. de las personas
diversidad respetuosadela | con discapacidad
diversidad - Trabajar colaborativamente

* Adaptade de Lobato (1987)

La autodeterminacion de las personas con discapacidad se gesta desde los
primeros dias de vida, la escuela tiene un papel muy importante al otorgar un
enforno amplio con suficientes oportunidades para que la persona pueda
desarrollar sus propias capacidades y potencialidades y al mismo tiempo adquirir
destrezas y habilidades que faciliten el control de sus vidas. Hemos visto en este
capitulo que la integracion educativa tiene el potencial de ensefiar en la
diversidad atendiendo integralmente al individuo. Los padres de personas con
discapacidad deben informarse sobre la practica de ia infegracion, solo de esa
manera se podra hacer un vinculo entre escuela y ia casa.
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CAPITULO 3

Las politicas sociales que rigen a las personas con discapacidad infiuyen de manera
determinante en su calidad de vida En muchos paises del mundo incluyendo México,
se hacen esfuarzos por crear nuevas politicas sociales y por modificar tas existentes
con ef fin de apoyar el bienestar de los ciudadancs y hacer valer y respetar sus
derechos. Estas iciativas se enfrentan a resistencias que se originan en creencias
erréneas y en practicas tradicionales arraigadas. Elimpulso de padres, profesionales y
organizaciones hacia una transformacion social con base en el principio de equidad

empieza a reflejarse en nuevas pdliticas y servicios
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3.1. Responsabilidad social hacia la:diséapacidad.

Para la mayor parte de las personas con discapacidad, la discapacidad en si es una
barrera minima. Los obstaculos reales a los que tienen que hacer frente son
consecuencia de las actitudes discriminatorias, politicas, leyes y programas que
asumen que las personas con discapacidad son un estorbo social (Liga
Internacional a Favor de las Personas con Discapacidad Intelectual, 1998;
Fleischman, 1998; Richler, 1998).

El bienestar de una sociedad requiere que todos sus miembros sean incluidos y
aceptados (Echeita y Martin 1994), significa encontrar un medio para asegurar que
todos sean ciudadanos participantes, sin ser penalizados a causa de una diferencia
de raza, sexo, origen étnico, religién o habilidad fisica o mental (Rioux, 1996). La
participacion de las personas con discapacidad, como miembros de la sociedad,
depende de cambiar ia forma en que se les ha insertado para acomodar
singularidad y diferencia y hacerlo de forma que se asegure que todos tengan
oportunidad de participar en todos los aspectos de la vida. Para ello, los defensores
de los derechos de las personas con discapacidad se han propuesto trabajar como
promotores de cambio, no de forma que todos los individuos vivan del mismo modo,
sino que todos y cada uno puedan decidir por si mismos como desean vivir y para
que cada quién sea reconocido por lo que es.

La histotia ha puestc en evidencia que la diferencia es problematica y debe
mejorarse, que los beneficios que se consideraban fundamentales para el bienestar
de otros ciudadanos, eran ignorados por los criterios de bienestar aplicables a
individuos con discapacidades, que su individualismo y autodeterminacién ha sido
una cuestion secundaria dentro del marco paternalista y proteccionista de la
rehabilitacion.

Las politicas sociales actuales consideran que la diferencia no es un problema, es
una solucion a las actitudes que limitan la vision y la infolerancia, mismas que
impiden generar un cambio real para lograr un bienestar comdn. Ser discapacitado
no quiere decir ser desigual, la tarea es hacer que igualdad, ciudadania y
autodeterminacién queden garantizadas fanto en oportunidades como en
resultados.

De acuerdo con Fleischman (1998), es comun confundir fos términos de
discapacidad y minusvalidez, sin embargo la minusvalidez es una incapacidad que
constituye una desventaja para una persona dada, en cuante a que limita ¢ impide
el cumplimiento de una funcion que serifa normal para esa perscna segun la edad,
sexo y los factores sociales y culturales. La minusvalidez constifuye, por tanto, una
disfuncion de la relacién de la persona con su medio ambiente. Ocurre cuando las
personas enfrentan barreras fisicas o sociales que les impiden el acceso a los
diferentes sistemas de la sociedad que se encuantran al alcance de los demas
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ciudadanos. La minusvalidez es la pérdida o limitacion de las oportunidades de
participar en la vida de la comunidad en un plano de igualdad con los demas, es
erradicable y para ello se debe recurrir 2 un cambio de politicas sociales que
aseguren el libre acceso de las personas con discapacidad a los servicios y
oportunidades de la comunidad.

Para efectuar cambios se ha ser consciente que, nuestras ideas acerca de la
discapacidad pueden crear limites sobre c6mo pensamos en sus derechos.
Asegurar la dignidad humana, [a pertenencia z la comunidad, la proteccion de
derechos y la igualdad, hay que cambiar los servicios y actitudes en la siguiente
direccion.

- de la caridad a los derechos - del contrel profesional al cecntrol
- deenconirarse carentes de poder del usuario

personal a ejercer los derechos - de servicio homogéneos a
- de corregir una debilidad, al necesidad individual

desarrollo de [a propia fuerza - de lo que mas inferesa a juicio de
- de servicio a apoyo externos a la opcién por parte de

tos interesados
3.1.1 Vision de la discapacidad como patologia.

El Instituto Roher (1996), sefiala que hay cuatro formulaciones cientificas y sociales
gue se reflejan en el trato de personas con discapacidad, en leyes, politicas y en
programas de derechos. Dos de estos programas surgen de la visién de [a
discapacidad como el resultado de una patologia individual y las otras como
resultado de patologia social.

Vision de la discapacidad desde la palologia individual.

a. Origen biomédico. Considera a la discapacidad como responsabilidad de un
meédico desde una vision genética o andémala. Como resultado la capacidad
de ejercicio de derechos esfa restringida a la vision de los médicos.

b. Discapacidad como un problema individuzal La discapacidad no es una
responsabilidad social sino individuat y se ve como una resultante funcional
de unaincapacidad individual y no como el resultado de una relacién social.

Desde esta vision, la responsabilidad de la sociedad es tratar de reducir los efectes
negativos de [a discapacidad y ofrecer comodidad de algun tipe.

Vision de la discapacidad como palologia social.

La discapacidad no es inherente al individuo, sino que es inherente a la estructura
social. Es un medelo estructural mas que individual. La "patologia” que hay que
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arreglar no esta en el individuo sino en la sociedad.

¢. Discapacidad como arreglo de los servicios y factores ambientales. Bajo este
enfoque se considera que es la falta de servicios lo que discapacita a una
persona al imponerie barreras de acceso y comunicacién {Fleischman, 1995).

d. Discapacidad como consecuencia de la organizacion social. La organizacion
social esta estructurada de tal manera que mantiene a un grupo de personas
fuera de la corriente principal de instruccion (en sistemas paralelos). Hay
escuelas organizadas con teorias pedagégicas que desde sus
planteamientos consideran que no pueden educar a los nifios y adolescentes
con discapacidad. Desde esta perspectiva, la discapacidad es tomada como
una parte predeterminada e inevitable de la poblacion, no como anomalia o
desviacion.

Cada una de estas perspectivas tiene una contribucion importante a la manera de
actuar, pensar y organizar servicios destinados a personas con discapacidad que
tendran importantes consecuencias en sus posibilidades de autodeterminacion y en
general en su calidad de vida. El indicador de calidad es el grado en que se hacen
desigualdades: civicas, sociales y econdmicas. Como sefiala Rioux (1996); "La linea
entre una politica social restrictiva y discriminatoria y una politica social liberadora,
son en reafidad diferencias entre suposiciones acerca de las causas vy
consecuencias de la discapacidad y reflejan los diferentes entendimientos de la
responsabilidad social hacia las personas con discapacidad” (p.9).

3.2. Inclusion.como politica social

La responsabilidad social frente a la discapacidad debe estar dirigida a la Inclusion,
significa hacer accesibies los sistemas y estructuras a todas las personas con y sin
discapacidades. Inclusion implica un cambio mas profundo que el de integracion ya
que éste Ultimo se dirige solo a evitar el error de la segregacion y de la exclusién.

inclusién es un nuevo concepto, seglin el cual las personas con discapacidad eligen
cbmo, donde y con quién quieren aprender, trabajar y vivir. Como filosofia inclusién
se basa en la creencia de que todas las personas son iguales y por lo tanto deben
ser respetadas y valoradas con base en un principio de derechos humanos. No
significa que todos sean iguales ni que estén de acuerdo. Inclusién es respetar la
diversidad y diferencia.

Inclusién Intemacional (1998, Organizacién no gubernamental), hace un analisis de
las tres fases que han caracterizado el desarrolio de los servicios para las personas
con discapacidad:

a. Laprimera fase denominada "periodo de reforma institucional”, corresponde
a la perspectiva de la discapacidad desde el punto médico-rehabilitatorio, en
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él prevalece 1a visién de la discapacidad como patologia individual (origen
biomédico y problema individuai).

En el segundo periodo denominado “integracidon’, prevalece precisamente

una perspectiva integracionista que evita la exclusion y marginacion.

El tercer periodo “comunitario”, esta regido por una optica de apoyos y

gjercicio de derechos que se engloba en ¢l llamado paradigma de Vida
Independiente (Zacarias y Burgos, 1993).

El cuadro que se presenta a continuacion muestra los principales indicadores que
describen la perspectiva que se adopta frente a la discapacidad y las variaciones
gue se presentan en funcién de la fase de desarrollo.

Cuadre 3.1 Fases en el desarrollo de servicios para las personas con discapacidad |

que recibe servicios?

12 2@ 32 ;
Periodo de Reforma | Periodo de Integracidn | Pernicdo comunitario
institucional (enfoque (enfoque de  vida
(enfogue médico- | integracicnisia) independiante)
rehziilitatorio)
;Quién es la persona | El pacienie El cliente El ciudadano

¢.Dénde se prestan los
servicios?

£n una Inshiucién

En hogares ftalleres,
educacion especial

En el hogar, lugar de
trabajo, colegio de la
colonta

SEIVICIOS?

;Qué tipo de modelo | De custodia o médico |De  desarrolio  de | Apoyo individual
de prestacion de conductas

Servicio?

cCoémo se llaman ios | De curdados Programas Apoyos

¢ Que modelo de
planificacién se utiliza?

Planificacion individual
de cuidados

Planificacién individual
de habilidades

i
Pianificacion |nd|V|duaI)
de futuro

¢ Quién contrcla el
proceso de
planificacién?

Un profesional
generalmente médico

El
interdisciplinario

equipo

El indviduo |

&Quignes toman las

Normas de praciica

Consense de equipo

|
El individuc con sus|

del nivel de calidad?

nivel minimo de

cuidados

programas y objetivos

decisiones? profesional apoyos

(Aquése ledamas |Limpieza, salud y|Desarollo de | La autodeterminacion y !
| importancia? isegurldad habilidades y | las relaciones {
1 ‘ socializacion

+Cual es el punto clave | El control o curacién de | Modificacion de | Cambiar el entorno y las
de Intervencion? [2 condicion conductas actitudes

:Cual es el punto clave | Prachica profesional vy | Realizacién de|la calidad de wida de

| cada individuo

¢ Como definen los
prestadores sus
propios servicios?

Fuera del ambito de la
comunidad

Basados la

comunidad

en

La comunidad

* Adaptado de Inclusion Internacional, Mayo 1998



3.3. Movimi-tos solciaisd‘g%pal:a prso -as co - discapacidadibasados -
Iparadigmardividai- dp:-di:t

Como hemos visto en el apartado anterior, la sociedad tiene una patticipacion
significativa en los roles y actitudes que se generan hacia la discapacidad, de
manera mas especifica, los roles de algunos padres y de las mismas personas con
discapacidad han evolucionado y cambiado, algunos de ellos muestran fortaleza Vi
habilidades de defensa mientras que ofros siguen instalados en la debilidad ¥
lastima (Shapiro, 1993)

Los movimientos civiles iniciados en los afios sesenta en diferentes lugares del
mundo (derechos humanos, usuarios, consumidores y feministas), han impulsado a
otros basados en paradigmas de vida independiente y de derechos, basados en la
defensa y autodefensa. A continuacion se hace una breve descripcion de ellos.

Un movimiento social significativo se hace posible cuando se reconsidera la forma
en la cual un grupo considerable de personas que enfrenta un infortunio, ya no ven
su experiencia desafortunada como tal en términos de permanecer a la espera
caritativa de ofros que vengan a resolverles el problema, sino que asumen una
actitud de accion ante lo que ahora perciben como una injusticia intolerable en la
sociedad (Zacarias y Saad, 1998).

Tal es el caso de los movimientos de vida independiente, que estan cambiando el
curso de la politica la practica e investigacion sobre fa discapacidad, son mas que
un esfuerzo pasajero, ya que luchan por modificar el pensamiento de profesionales
e investigadores, ser alcanzan nuevos modelos de servicios educativos: en sintesis
generan un cambio de paradigma. Los movimientos de vida independiente tienen
dos fuentes:

- Los esfuerzos de las personas con discapacidad en busca de calidad de vida en un
mundo mas apto para todos.

- Los esfuerzos de profesionales abocados a facilitar a las personas con
discapacidad una meta vocacional que hasta hace poco era impensable.

Ei origen de la vida independiente se debié a que en 1962 un grupo de estudiantes
con discapacidades fisicas severas fueron transferidos, a peticion de ellos, de un
lugar aislado a una casa cerca al campus de la Universidad de illinois en
Champaigne Urbana; pero fue hasta los afios setenta que el movimiento de vida
independiente gané mayor visibilidad y momento oportuno, con la creacion del
Centro de Vida Independiente en Berkeley, California y de ahi se expandié a otras
Universidades de Estados Unidos.

El movimiento de vida independiente esta fuertemente reconocido dentro de una
variedad de ofros movimientos sociales contemporaneos tales como derechos
civiles, movimiento de consumidores, movimiento de auto ayuda, desmedicalizacion,
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autocuidado, desinstifucionalizacidn. La impertancia para la practica 2 investigacién
de la vida independiente no se puede entender sin la contribucidn de estos ofros
movimientos (Zacarias y Burgos, 1993).

Los movimientos de negros y de derechos civiles, han inspirado al de vida
independiente hacia una bisqueda mas profunda de las actitudes y conductas hacia
las personas con discapacidad; el movimiento de usuarios ha contribuido a que las
personas con discapacidad se vean como consumidores que deben asegurarse de
la confiabilidad del servicio que estan recibiendo y se vean a si mismos como los
mejores jueces de sus propios intereses, ellos deben tener voz y voto en determinar
que servicios 0 programas se proporcionan en el “mercado de servicios” para
personas con discapacidad.

La influencia de los movimienios de autocuidado y desmedicalizacidn han
contribuido al de vida independiente al preocuparse por la cantidad de problemas
sociales y condiciones de vida gue han sido "medicalizadas” innecesariamente.
También han contribuido a remover de la discapacidad el "rot de enfermo” y/o et “rol
de invalido" que les ha caracterizado. Estos roles han originado que las personas
con discapacidad, se acepien bajo tal condicion y ademas vean su propia
personalidad como "aberrante” & "indeseable”. Algunas personan utilizan el rol de
enfermos como nerma para la aceptacion de la discapacidad y como criterio para
exentarse de la responsabilidad de conducir su propia vida (Zacarias y Burgos,
1893) Implicaciones aun mas graves dejan el rol de invalido, ya que al ser asumido
como imposibilidad de mejorar, los individuos se abandonan y aceptan su condicidn
de dependencia como algo permanente (Siegier y Osmond, en Zacarias y Burgos
1983).

Sefialan Zacarias y Burgos (op.cit), que el movimiento de vida independienie
rechaza las expectativas conductuales creadas tanto por el rol de enfermo como por
su derivado, el rol de invalido, afirmando que la persona con discapacidad no desea
ser relevado de sus responsabilidades familiares, ocupacionales y civicas a cambio
de una dependencia infantil.

Por su parte los movimientos de autoayuda han confribuide al de vida independiente
al verse a si mismos como organizaciones de ayuda mutua que generalmente
emergen ante problemas y necesidades que no han sido tomados en cuenta por
otras instituciones en la sociedad. Los grupos de autoayuda de personas con
discapacidad pretenden servir como facilitadores del uso de los servicios existentes
y/o como proveedores adjuntos de un servicio alternativo. Otras de sus accicnes son

proporcionar cansejo enire pares y promover [a autorepresentacion, aspectos que
en su mayoria no proporcicnan las principales organizacicnes de servicios. En las
crganizaciones de autoayuda se brinda la oportunidad de proporcionar conocimiento
y crear conclencia sobre si, lo que contribuye a fortalecer su rol de consumidores y
usuarios.



La desinstitucionalizacién como movimiento, ha demostrado que los sistemas
sociales cerrados ejercen sobre fas personas un control social excesivo. Se plantea
como alternativa la integracion a la sociedad y la oportunidad de vivir en condiciones
lo mas cercanas a las condiciones de vida normal (normalizacién). Esto ha dado
fuerza al movimiento de vida independiente para buscar paradigmas alternativos.

3.3.1. Paradigma de Vida independiente.

Tomando como contexto los movimientos sociales descritos anteriormente, surge un
campo de propia identificacion; el paradigma de vida independiente, movimiento
desde el cual se afirma que los problemas que enfrentan las personas con
discapacidad no residen en ellos mismos, sinc en la solucién ofrecida por otros
paradigmas, como el de la dependencia, que induce a la retaciéon médico-paciente y
sus consiguientes roles de enfermo e invaiido.

La rehabilitacion ha sido la medida tradicional mas empleada para dar servicios a las
personas con discapacidad, a lo que vida independiente afirma que esa no es la
solucion, ya que &l enfoque del problema no esta en el individuo sino en su
ambiente. Es éste quién que debe remover los mecanismos de control social para
hacer frente a las barreras ambientales. En consecuencia, la persona con
discapacidad debe cambiar el rol de paciente por el de usuaric o consumidor que fo
lleva a la autorepresentacion apoyado en la orientacion de pares, los grupos de
auteayuda vy la eliminacion de barreras sociales.

Cuadro 3.2 Comparacion del Paradigma de rehabilitacién v el de vida independiente.

Paradigma de rehabilitacion Paradigma de vida independiente
Definicion del problema | Discapacidad intelectuai | Dependencia en profesionales familiares
sensorial, fisica etc
Enfoque del problema [ En el individuo En el ambiente, en el procese de

rehabilitacion

Solucion al problema Intervencidn profesional por un | Orientacidn de pares, autorepresentacion,

de barreras

Rol social Paciente, cliente, sujeto Usuario
Quién controla Profesionales Usuario
Logros deseables Maximo adelanto Vida independiente

3.3.2. Implicaciones del Paradigma de Vida independiente.

El paradigma de vida independiente abre el campo normativo de |a discapacidad a
olras disciplinas, el énfasis en los derechos y la legisiacion anima a la participacion
de los profesionales en derecho, el asunto de barreras arquitectonicas estimula los
intereses de los arquitectos vy los problemas de falta de incentivos para el trabajo
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llevan a la creacion de programas plblicos con la participacion de economistas y
administradores. La vida independiente requiere de cinco principios basicos: a) que
el control lo tengan los usuarios, b) que los servicios estén basados en [a
comunidad, ¢) que se promueva la integracion y paricipacion total, d) que fos
profesionales promuevan el apoyo de pares y &) que [0s programas consideren la
autorepresentacion y capacidad para desarrollar servicios que respondan a las
necesidades de los usuarios.

Para Fleischman (1994}, es basico que sean las mismas personas con discapacidad
las que luchen activamente por la igualdad de oportunidades, por derribar las
barreras que les impiden llevar una vida plena y por ser los principales responsables
de su exisiencia y agrega: " las personas con discapacidad, en una actiiud
conformista y comoda, no nos hemos preocupado por allanar nuestro propio
camino, lamentandonos, en acasiones, por [o que los demas no han hecho por
nosotros" (p.162).

Porsu parte Cruz (1993, p.9), seniala: "Nuestra responsabilidad es gigantesca, para
hacer honor a la filosofia de vida independiente debemos reconocer que hemos
llegado a la vida adulta, en éste movimiento se encontraran respuestas gue no
hemos encontrado en los politicos.

Se requiere también de que la sociedad tome conciencia de las "necesidades
especiales” de [as personas con discapacidad y se esfuerce por ctorgar las mismas
oporiunidades que brinda al resto de sus integrantes. Para Zacarias y Burgos,
(1983), una de las principales implicacionas de asumir este paradigma habra de
reflejarse en politicas hacia la discapacidad y por un verdadero movimiento de
usuarios cuyo liderazgo debera ser asumido por las propias personas con
discapacidad.

A la fecha, los primeros resultados indican que se ha ganado mucho (Zacarias,
1998), se ha generado un cambio social en politicas, en ieyes, en actitudes v en
praciicas, se ha empezado a crear consciencia de la discriminacion, segregacion,
exclusion y manipulacién, se han buscado estrategias que definan el cambio, se ha
establecido una vision clara para examinar barreras y se han gestado movimientos
de defensa y autodefensa. Cada vez mas, las personas con discapacidad desean
vivir en la comunidad, como otros ciudadanos desean elegir el trabajar, ir 2 la
escueia, casarse, ir de compras, tener amigos, residir en una vivienda propia y
participar en actividades recreativas.

3.4. Movimientos Sociales de Grupos de defensa basados en el paradigma de
vida independiente.

Los grupos de defensa estan constituidos por personas con discapacidad, sus
familias, amigos y simpatizantes. Buscan tanio la defensa de los derechos de las
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personas con discapacidad y las condiciones que mejoren la calidad de sus vidas
como la generacion de estrategias sociales que promuevan una cultura de fa
diversidad.

De manera general los grupes de defensa estan organizados en dos areas: grupos
de personas primero y organizaciones gubernamentales y no gubernamentales. En
nuestro pais, los grupos de personas primero surgieron a partir de una convocatoria
del "Programa Educacion para la Vida" durante el afio de 1984 y posteriormente se
propagaron at interior de la Repdblica Mexicana a través del movimiento asociativo
llevado a cabo por la Confederacién de Asociaciones y Padres a favor de las
Personas con Discapacidad Intelectual.

l.as organizaciones no gubernamentales estan representadas en nuestro pais por
acciones como las de [a CONFE (Confederacion de Asociaciones y Padres a favor
de ias personas con Discapacidad inteiectual) y de manera conjunta, gobierno y
sociedad civil a través de la Subcomisién de Educacion {dependiente de ta Direccion
de Educacion Especial. Secretaria de Educacion Publica) que da seguimiento al
Programa Nacional de Bienestar e Incorporacidn al Desarrollo 1995- 2000.

3:5. Movimientos Internacionales y Nacionales de Politica:Educativa.y Social
hacia la Diversidad.

Entender la discapacidad en un contexto de derechos humanos significa reconocer
que las desigualdades son inherentes a las estructuras institucionales. Los derechos
humanos no estan adheridos a partidos politicos, ni a dogmas, ni a creencias
religiosas, ni al nivel de desarrolle de un pals. Los derechos encuentran su base en
la justicia.

A la fecha prevalecen actitudes discriminatorias hacia ias personas con
discapacidad que las marginan de sus derechos. La discriminacién institucional, mas
que la que deviene del prejuicio individual, esta apoyada por'la historia y la cultura y
se manifiesta cuando a las personas con discapacidad se les niegan trato o acceso
igual a los bienes y servicios como a las personas no discapacitadas.

3.5.1. Programa de Accidén Mundial parza los Impedidos, UNESCO, 1981.

La UNESCO es una de las mas importantes Organizaciones Internacionales que
promueve acciones a favor de los derechos de las personas con discapacidad. El
"Programa de Accién Mundial para los Impedides”, que fue producio del "Afio
Internacional de los Impedidos”, celebrado en 1981, brindd una buena apertura a la
defensa de los derechos de las personas con discapacidad (Van Steenlandt, 1991).
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El objetivo de este programa fue el de promover oportunidades iguales a las de toda
la poblacion y una participacion equitativa en el mejoramiento de las condiciones de
vida resultantes del mejoramiento social y econdmico (Van Steenlandt, 1981). Para
promover los derechos de las personas con discapacidad se recomendo en dicho
programa:

4. aumentar la participacion de las personas con discapacidad a la vida social,
religiosa, recreativa, comunitaria y en la toma de decisionas en todos los niveles

b. exiender las oportunidades de educacion, formacion y trabajo

¢. eliminar todas las barreras para la participacién plena y la igualdad de
oportunidades

d. aumentar la aceptacion de personas con discapacidad mediante programas de
comunicacion y educacion

e. exiender los servicios de rehabilitacidon de base comunitaria v los programas de
ayuda mutua involucrando personas con discapacidad y sus familias.

3.5.2. Normas Uniformes para la igualdad de Oportunidades, ONU, 1994.

Otro impacto del "Programa Mundial de Accion para los Impedidos” fue ia creacion
y elaboracién de las Normas Uniformes para la Iguzaldad de Oportunidades
presentadas por la Organizacién de las Naciones Unidas a través de su comité de
Legislacidon y Derechos Humanos.

Las Normas Uniformes no poseen un caracter obligatorio, pero constifuyen un
documento normative, de accion y forfalecimienio para las personas con
discapacidad, sus familias y sus Organizaciones.

La finalidad de las Normas Uniformes es garantizar a nifos y nifias, mujeres,
hombres y sus familias, en su calidad de miembros de sus respectivas sociedades,
tengan los mismos derechos, obligaciones e igualdad de oportunidades que los
demas ciudadanos (En Marcha, 19986).

De entre sus articulos cabe destacar el referente a los requisitos para faigualdad de
oportunidades en e! cual se apunta la necesidad de fomar conciencia acerca de las
nuevas perspectivas en torno a la discapacidad y establece que:

Art. 1 Normmas Uniformes, ONU.

a. Los estados deben velar por gue los programas de educacion publica reflejen, en
todos sus aspectos, el principio de {a plena participacion e igualdad.

b. Los estados deben iniciar y promover programas encaminadcs a hacer gue ias
personas con discapacidad cobren mayor conciencia de sus derechos y
posibilidades.

c. La promocidn de una mayor toma de conciencia en fa educacién de nifios y
nifias con discapacidad y en los programas de rehabilitzcién.
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d. Lapromocién de una mayor toma de conciencia debe formar parte integrante de
la educacion de todos los nifios y nifias y ser uno de los componentes de los
cursos de formacion de maestros y de la capacitacion de todos los profesionales.

Con respecto al arficulo 15 referente la legislacién, las Normas Uniformes sefialan
que los estados tienen la obligacion de velar por las bases juridicas parala adopcion
de medidas encaminadas a lograr los objetivos de la plena participacion y la
igualdad de las personas con discapacidad y aboga por:

a. Los estados deben velar por que las personas con discapacidad puedan ejercer
sus derechos, incluyendo sus derechos civiles y politicos, en igualdad con los
demas ciudadanos.

b. Debera eliminarse toda disposicién discriminatoria en contra de las personas
con discapacidad.

c. Los estados podrian considerar la posibilidad de establecer mecanismos para
proteger los intereses de las personas con discapacidad.

A continuacién se presenta un cuadro gue muestra las secciones y articutos que
contiene ias Normas Uniformes:

Cuadro 3.3 Normas Uniformes para la igualdad de Oportunidades: ONU 1993,

Seccion |1 Requisitos para la Igualdad-de Oportunidades

1 Mayor toma de conciencia 3: Rehabilitacion
2 Atencién Médica 4. Servicios de Apoyo

Seccion Il:_Esferas previstas para ia igualdad de participacion
5: Posibilidades de acceso 9: Vida en familia e integracion Soc.
6: Educacion 10: Cultura
7. Empleo 11: Actividades recreafivas
8 Ingresos y seguridad social 12 Religién

Seccion 1l Medidas Ejecucién )

13 informacidn e investigacion 18, Organizacién. De personas con discapacidad
14: Cuestiones Informativas y planificacion 19 Capacitacion de personal
15 Legislacion 20" Supervisién de programas
16 Politica econémica 21, Coop. Econdmica y técnica
17 _Coordinacion de trabajos 22. Cooperacién internacional

3.5.3. Declaracion de Managua. Crecer Juntos en la Vida Comunitaria, 1993.

La declaracion de Managua, reunio los esfuerzos de la alianza conformada por la
Asociacion Canadiense para la Vida Comunitaria, el Instituto Interamericano del
Nifio y la Confederacion Interamericana de la Liga Internacional de Asociaciones a
Favor de ias personas con discapacidad. Esta alianza denominada "Crecer Juntos
en la Vida Comunitaria" tiene como propdsito cambiar la politica social con respecto
a los nifios y jovenes con discapacidad en el continente americano.

La meta del proyecto es promover la inclusién de nifios y jévenes con discapacidad
a sus propias comunidades a fravés de involucrarlos, junto con sus familias y
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organizaciones, a la creacion de nuevas politicas sociales y sistemas de servicios,
fomentando, al mismo tiempo, Ia asociacion y la accidn conjunta entre los sectores
gubernamentales y no gubernamentales de sus propios paises.

El proyecto pretende fambién efectuar un analisis de la situacion politica, los
programas existentes y enconfrar recursos para reformas venideras asi como
desarroliar una red de informacién y recursos a disposicién de los nifios con
discapacidad y sus familias, de los profesionales y planificadores.

Conforme a sus propoésitos, objetivos y metas, [os integrantes de Crecer Juntosenla
Vida Comunitaria, reunieron en la ciudad de Managua, a mas de ciento cincuenta
personas representantes de 36 paises de toda América en un seminario durante el
mes de Noviembre de 1993, bajo eltitulo " Hacia un Nuevo Modelo de Desarrollo de
la Politica para Nifios y Jovenes Discapacitados y sus Familias". Entre sus principios
sefnalaron:

a. el bienestar social deberd fundarse en la jusficia, igualdad, equidad e
independencia y reconocer y aceptar la diversidad

b. !as sociedades consideraran a sus miembros como personas y aseguraran su
dignidad, sus derechos, aufodeterminacion, su pleno acceso a los bienes
sociales y la oportunidad de contribuir & la vida comunitaria.

¢. Las sociedades y gobiernos tiene el deber de fomentar la participacion de las
personas con discapacidad y de sus familias en lz elaboracidn de legislaciones y
politicas que permitan alcanzar los ideales.

A partir de esos principios declararon:

a. Nos comprometemos a trabajar a favor de nifcs y jovenes con discapacidad
para alcanzar una mejor calidad de vida desarrollando metas concretas para
lograrlo

b Queremos una sociedad que reconozea y acepte la diversidad como fundamento
para |la convivencia social.

c. Recordamos que se tiene el deber de asegurar la participacion de las personas
con discapacidad y sus familias en ia formulacion de politicas para alcanzar el
ideal.

d. Nos comprometemos a desarroilar politicas que apoyen la integracién social de
acuerdo a las caracieristicas de cada comunidad.

3.5.4. Declaracion de Salamanca, Espana. UNESCO, 1994.
El movimienio social de mayor trascendencia para la promocion de politicas
educativas y sociales a favor de las personas con discapacidad y/o necesidades

educativas especiales, ha sido la organizacidn, por parte de la UNESCO, de la
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Conferencia Mundial sobre Necesidades Educativas Especiales: Acceso y Calidad,
llevada a cabo en Salamanca, Esparia en Junio de 1994

La declaracion de Salamanca manifiesta lo siguiente:

Reafirmando el derecho de todas las personas a la Educacion y renovando la
peticion de renovar ese derecho para todos, independientemente de sus diferencias
particulares, recordando que varias declaraciones de fa ONU instan a Jos estados a
garantizar que la educacion de las personas con discapacidad sea parte integrante
del sistema educativo, observando la mayor participacion de diversas
organizaciones y reconociendo la participacion activa de numerosos gobiernos,
organizaciones especializadas y organizaciones intergubernamentales.

Los delegados en representacion de 88 gobiernos y 34 organizaciones
internacionales, reunidos en Salamanca, Espafia en Junio de 1994, creemos y
prociamamos gue

a. Cada nifio y nifia tiene caracteristicas, intereses y habilidades de aprendizaje
propias y que los programas educativos deben disefiarse e implementarse
tomando en cuenta dicha diversidad

b. Quienes presentan necesidades educativas especiales deben tener acceso a las
escuelas comunes que deben ofrecer una pedagogia centrada en el nifio capaz
de satisfacer esas necesidades.

¢. Las escuelas comunes con crientacion integradora son los medios mas efectivos
para combatir actitudes discriminatorias, crear comunidades abiertas, construir
una sociedad inclusiva y lograr la educacion para todos.

La Declaracion de Salamanca incluye también un Marco de Accién que ofrece
informacion mas detallada y orfentaciones concretas para las politicas y
lineamientos establecides en torno a: Nuevas Ideas sobre Necesidades Educativas
Especiales, directrices de accion a nivel regional e infernacional, directrices de
accion en el plano nacional que incluyen: a) politica y organizacién, b) factores
escolares, c) reclutamiento y formacion de personal docente, d) servicios de apoyo
exteriores, e} prestaciones especiales, f} participacion de la comunidad y g) recursos
necesarios.

3.5.5. Programa Nacional para el Bienestar y la incorporacion al Desarrolio de las
Personas con Discapacidad. Gobierno Federal, 1995.

El programa esta dividido en: a) antecedentes, b) introduccion, c) coordinacién, d)
principios y propdsitos generales, ) objetivo general, f) estrategia y g) programas
de accion; e inciuye diferentes comisiones:




- salud, seguridad y bienestar social accesibilidad, comunicacién %

- educativa fransporte

- laboral, capacitacion y trabajo - legislacion y derechos humanocs

- cultural, de recreacion y deporte - informacién sobre poblacidn con
- comunicacion discapacidad

El Programa Nacional destaca la importancia de transformar actitudes y derribar
barreras que impiden [a plena integracién de las personas con discapacidad a la
sociedad como un esfuerzo para lograr la equidad y la verdadera incorporacién al
desarrollo. Con relacién a los aspectos educativos, se refiere a la integracidn de los
menores con discapacidad a la escuela regular ¢ incluye entre otros puntos:

a. Promover la integracién de menores con discapacidad intelectual a la escuela
regular y la cuftura de respeto a la dignidad y los derechos humanos, politicos y
sociales de las personas con discapacidad.

b. Generar material educative que requisran las diferentes discapacidades.

c. Introducir en las diferentes asignaturas el respeto a los derechos humanos y la
dignidad de las personas.

d. Integrar a jévenes y adultos con diversas discapacidades a todas {as opciones
educativas.

La Comision de Educacion se propone difundir la cultura de integracion y respefo

hacia las personas con discapacidad, asi como facilitar su acceso a los medios de

comunicacion & incluye en lo particular:

a. Acceso a los medios de comunicacion para la difusién de la culiura de la
discapacidad.

b. Facilitar la transmisién de informacién que resuelva las necesidades de las
diversas discapacidades y sus familias.

En cuanto a la Comisién de Legislacidn y Derechos Humanos, el Pragrama Nacional

se propone garantizar el pleno gjercicio de los derechos humanos de la persona
con discapacidad, lz difusién de la dignidad de su condicidn, la igualdad de
oportunidades vy fa equidad en el acceso a los recursos y servicios que todo ser
humano requiere para su bienestar y calidad de vida y establece:

a. Pleno respeto a la dignidad y a los derechos humanos, politicos y sociales de las
personas con discapacidad.

b. Actualizar el marco juridico a nivel federal, estatal y municipal.
c. Promover y difundir los derechos de las perscnas con discapacidad.

3.5.6. Conferencia Nacional: Atencion educativa a menores con necesidades
educativas especiales: Equidad para la Diversidad. Huatulcc, 1997.
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En abril de 1997, la SEP, €l SNTE (Sindicato Nacional de Trabajadores de la
Educacion), autoridades educativas de toda la Republica Mexicana, Organismos
Pdblicos y Organizaciones No Gubernamentales, reunidas en el marco de las
acciones del Programa de Desarrollo Educativo 1985-2000, tomando en cuenta fos
planteamientos de la Declaracién de Salamanca y las recomendaciones de la
Cumbre Mundial sobre Desarrollo Social, se centraron en el desarrollo de 4 lineas
de trabajo concluyendo lo siguiente:

a. Poblacién: ofrecer educacién basica a todos los niftos independientemente de su
condicion fisica o social, aceptar gue no todos los menores con discapacidad
tienen necesidades educativas especiales y gue no todas las necesidades
educativas especiales se refieren a una discapacidad y poner énfasis en la
equidad para la diversidad.

b. Operacion de los Servicios educativos: tender puentes entre los actuales
sistemas de educacion especial y reguiar para evitar sistemas duales y ofrecer
mejores posibilidades para el desarrollo de los nifios.

¢. Actualizacion y Formacion del Magisterio: reconoce la importancia de la
formacion y la sensibilizacion para el éxito de la integracidn.

d. Materia de Trabajo: no se pretende desaparecer los sistemas de educacién
especial, sino de ampliar su cobertura en funcidn de las necesidades
consolidando su expansion a favor de la poblacién que lo requiera.

Cuadro 3.4 Principios fundamentales de la Declaracién de-Huatulco

Justicia Entendida como equidad

Vinculacion Vincular la gualdad y la Diferencia: ampliar la interpretacién del concepto
de igualdad considerando las diferencias existentes.

Igualdad igualdad de Oportunidades en especifico para los menores con
necesidades educativas especiales independientermente de  sus
circunstancias.

Derecho El derecho de todos a ta educacién basica: en su mas enfatica expresion
para los menores que afrontan alguna forma de discapacidad

3.5.7. Estrategias para abordar politicas sociales con relacion a la discapacidad
Los organismos Nacionales e Internacionales que se han abocado a promover

politicas sociales basadas en los principios revisados con anterioridad han dado
énfasis a los siguientes aspectos:
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Cuadro 3.5 Estrategias 2 considerar al trabajzr peliticas sociales en Ia discapacidad

Estrategias Caracteristicas
Busca la colaboracién y esfuerzo entre organizaciones gubermamentales y no
gubernamentales, locales y regionales para influenciar politicss, sistemas y
Vinculacian practicas que tengan un impacto posifivo en la vida de las personas con

discapacidad, La estrategia consiste en formar asociaciones y coaliciones, la
integracién de redes para conseguir un intercambio de informacién y refarzar las
capacidades

Rehabilitacion
basada en iz

$¢ frata de Ia reorientacidn de los servicios para las personas con discapacidad,
de ser ofertados en emplazamientos segregados a ser disefiados en el seno de la

comunidad. comunigad

Apoyo a los La autogeshon es un principio &l que tiene derecho todas las personas gue

grupos de debera ser promocionado por aquellas ascciaciones que [aboran para personas

defensay con discapacidad :
autodefensa

Apoyo a las A través del establecimiento de redes de apoyo y orientacién.

familias .

Reorientacion de | Brindar 2 los profesionales actualizacion para trabajar con las perscnas con

fareas de discapacidad en el seno de la comunidad y bajo enfoques de inclusion v vida

profesicnales.

independiente.

Sensibilizacién y

Implica fomentar una culiura de la diversidad en iz poblacion general con su

concienciacion consiguiente cambio de actitudes y buscande su colaboracion y apayo como
publica defensores de los derechos de las personas con discapacidad.

s omover investigaciones Qmo discapaci i n el
Investigacion. Pr g an & ala pacidad gue consideren e

paradigma de vida independiente.

Como se puede observar en este capitulo, cada dia se renen mayores esfuerzos
individuales y sociales, nacionales e internacionales para crear politicas sociales
justas, equitativas y que promuevan ei desarrollo de los ciudadanos, Los principios
fases el desarrollo e iniciativas mostrados reafirman la necesidad de implementar
medidas que orienten y faciliten el facultamiento de individuos con discapacidad y
sus padres para el ejercicio plenc de sus derechos. Los resultados de estas
iniciativas se reflejan en los niveles y alcances de [a autodeterminacion de las
personas con discapacidad.

Si los padres se han de facultar para promover la autodeterminacion de sus hijos
sera importante profundizar en el impactc de las politicas sociales sobre los
procesos que viven [os padres.

46



CAPITULO 4

La autodeterminacion es un concepto o principio que cada vez recibe mayor
atencién por los promoteres del derecho a una mejor calidad de vida de las
personas con discapacidad. Se denva de las actuales concepciones sociaies y
educativas en torno a la discapacidad y tiene su mas fuerfe sustento en el
movimiento de vida independiente. La autodeterminacién asi entendida es una
consecuencia inevitable del paradigma de vida independiente,

Autodeterminacion, se refiere al derecho de cada individuo de poder elegir y
decidir sobre los asuntos que son importantes para si mismo, implica le presencia
de achitudes y habilidades requeridas para actuar como el agente principal en la
propia vida y la libertad para no darse por vencido ante las influencias o
interferencias externas. Es tener control sobre las elecciones y opciones Una
persona gque se autodetermina es autonoma, actia de acuerdo a sus creenclas
personales, valores, intereses y habilidades

Todos los seres humanos, independieniemente de sus habilidades, deberian
participar ¥ tener voz en todas las decisiones y elecciones que les afectan. Para
ejercer este derecho, las personas deben recibir la informacion y fos apoyos que
necesitan y conocer las posibles consecuencias que puedan tener sus
actuaciones Lo que es diferente para cada persona, afirma Martin y Corrigan
(1998), "es el apoyo que cada uno necesitard para elegir y fomar esas decisiones
apoyo gue variard segun la edad, los conocimientos, la salud, la expenencia y las

habilidades de cada uno”




4.1. Creencias y.principios.dea autodeterminacion

Para Inclusion Internacional (1998), los aspectos gque determinan Ia
autodeterminacion de personas con discapacidad intelectual se componen de
creencias y principios.

Cuadro 4.1 Principales creencias’y-pringipios de la"autodeterminacion
Ser una persona | Ser tratado con respeto dignidad y aceptacion
| primero
Tener una propia | Reconocerse como (nico vy diferente
Creencias identidad -
Tomar las  propias | Aprender de los errores, expresar necesidades y contar
decisionas <on apoyos cuando sean requeridos
Valor nherente a [a|Contar con otros que crean en su propio valor como‘l
persona persona
Facultamiento Apoyar al individuo & lomar sus propias decisiones
permitiéndole correr riesgos apropiados.
Igualdad delPara wusar este princgno muchas personas  con
oportunidades discapacidad requieren del apoyo de miembros de la
comumdad
Vivir como afros y junto | Implica incluir a las personas en la comunidad y apayar
Principios coh ofros su derecho a parficipar, aprender y vivir en ella
No etiquetar Las personas deben ser reconocidas por o que eflas
SO ¥ no por las etiquetas que se les han impuesto. Las
etiquetas devaltian y no permiten identificarse consigo
misimo. ]
No Institucionalizacion | La institucionalizacion no es una forma de vida humana,
los rasultados son datiines de por vida

Para ser congruente con las creencias, principios en los que se basa la
autodeterminacion se requiere contar con los apoyos necesarios para cada
individug. El apoyo es el elemento facilitador que permite a otra persona (en este
caso con discapacidad), hacer cosas por si misma, autodeterminarse. las
personas de apoyo pueden ser amigos, consejeros o faclitadores que ayudan a
tomar decisiones informadas sobre la base de la confianza mutua, la
comprensién y el compromiso.

CONFE (1998), afirma que una persona de apoyo debe tomar en cuenta, en el
caso de las personas con discapacidad intelectual, que cuando ellos abogan por
sl mismos se desempefan comno autogestores. Los autogestores consideran que
no siempre tenen suficiente seguridad para expresarse y que deben ser
apoyados para tomar sus propias decisiones y para hablar por ellos mismos
utilizando los medios de comunicacién a su alcance,

Las personas de apoyc deben ser independientes de otros dando énfasis a la
lealtad hacia la persona que apoyan, deben ser prudentes para no excederse en
sus infervenciones y deben conocer y respetar los derechos de los autogestores,
por ejemplo: a decir lo que piensan, a saber por lo que estan firmando, a decidir
lo que pase con su propio cuerpo, a elegir donde vivir y trabajar, a tener privacia,
ganar dinero por ef trabajo realizado, y opinar sobre sus servicios médicos

R
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4.2. Estado actual de las personas con discapacidad respecto a su
autodeterminacion

En 1872, Nirje {cit. en Wehmeyar y Maltzer, 19%5), sefiald:

"La principal faceta del concepio de normalizacion es la creacién de condiciones
a través de Jas cuales personas con discapacidad experiencien lo que es normal
con respecto a fo que se considera asi para cualquier ser humano. Por tanfo, fas
elfecciones deseos, anhelos y aspiraciones de las parsonas con discapacidad
deben ser foradas en consideracion tanio como sea posible en las acciones que
los afectfen a ellos o ellas” (p.35E5).

Sin embarge, a mas de dos décadas desde que Nirje hizo estos planteamiantos,
la situacicn de las personas con discapacidad se sigue caracterizando por la falta
de oportunidades, el desempleo, el aisfamienfc social, el bajo estatus econdmico
y baja autcdeterminacion

Wehmeyer y Meltzer (1993), llevaron a cabo una encuesta nacional en los
Estados Unidos respecto a la autodeterminacidn de 5000 personas con
discapacidad intelectual. Entre sus resultados se encuentra.

a. El 33% de los adultos con discapacidad inielectual indicaron que ellos tenian
la eleccion respecte a donde deseaban vivir, 12% indicaron que eran
escuchadas por las personas que trabajaban con ellos.

b. Con respecto al empleo o actividad diaria, el 44% indico qua teniz eleccion, el
26 % que tenfan quienes les pagaran sus propias cuentas v el 42% sefiald
que elios tenian algn recurso en el banco,

c. Solo el 2.5 % de ias personas con discapacidad intelectual esta casada y el
2% se encuentra divorciado o separado.

d Los encuestados en su mayoria sehalaron que ellos no tenian nada que decir
en cuantc a seleccionar a un companero con el qua podrian vivir, elegir una
casa donde vivir © aprobar la contratacion de perscnal de apoyo

e El nivel de paricipacion de adultos con discapacidad intelectual en agcicnes
como ir al cine © &l {eafro fue moderada, reduciéndose a unas cuantas veces
al afo o al mes. Sus elecciones parecen restringirse a aspectes como planear
el mend, decidir qué hacer cop &l fiempo libre y e ir de compras.

Los adultos encuestados en su mayoria consideraron tener poco control acerca
de sus vidas y la percepecion acerca de st independencia, productividad e
integracién fue neutral, lo que hace pensar gue las personas con discapacidad
intelectual no fiene una efeccidn real y asumen que ofros tomen fas decisiones
por ellos. Los autcres consideran que {as razones gue fundamentan sus
resultados se deben:
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a. A la sobreproteccion y a que los ambientes educativos y de casa son
sumamente estructurades y por ende conlievan a escasas oportunidad de
desarroliar habilidades de autodeterminacion.

b. También tienen un papel importante los aspectos inherentes a la severidad
de la discapacidad, asi como las expectativas de padres y proveedores de
sefvicios, Las personas adultas con discapacidad no se perciben a si
mismos oMo capaces de asumir los roles comunes a la mayoria de los
aduftos. Actualmente no se les ve como capaces de ser duefios de una
casa ni de casarse. Lo mismo ocurrié hace afgs, sefialan Wehmeyer y
Maltzer, al no ser considerados como capaces de aprender y trabajar

¢. La probabilidad de que a una persona con discapacidad infelectual se te
permita participar en elecciones sobre su vida, se relaciona con la
importancia que se le dé a estas decisiones, los niveles asumidos de
autodeterminacion son relatives a aspectos de menor importancia en sus
vidas, otorgando a ofros la posibilidad de asumir decisiones de mayor
peso. Las razones son complejas y hacen alusion a la contraposicion entre
seguridad - proteccidn ¥ entre autonomia - exponerse a riesgos.

d. Muchas personas con discapacidad salen a la comunidad apoyadas por
personas a las gue se les pagan sus servicios, por elio es comin que las
actividades estén bajo el control de los supervisocres. La asistencia a
eventos de fa comunidad queda condicionada a que esta sea caritativa y
les proporcione los recursos o la ayuda econdmica necesaria.

e Otra de las dificultades para oforgar condiciones de autodeterminacién se
refiere a que generaimente se tienden a ver como cuestiones de todo o
nada {total o nula autonomia} y a no identificar y remover barreras que
permitirfan un control con apoyos,

f Los individuos pueden eilegir de un restringide nimero de actvidades
sociales muy frecuentemente sefeccionados por otros, tales como trabajar
e un taller protegido o participar en un programa de actividades de dia.

g. Un (itimo aspecto que da cuenta de la dificultad de las personas con
discapacidad intelectual para asumir un mayor nivel de autodeterminacion
es su falta de compromiso en actividades que sirven para definir a una
persona como adulio, estc es adjudicable a faciores econdmicos y
sociales. Existe una prohibicion social a que recae en las personas con
discapacidad intelectual para casarse, tener hijos y su desenvolvimiento
economico cae en la pobreza, lo que les impide tomar nusvas
responsabilidades

4.3. Influencia de los ambientes y los.apoyos en.la autodeterminacion
Los ambientes en los que las perscnas se desenvuelven influyen en muchos

aspectos de su vida; en el caso de las personas con discapacidad, como sefiala
Braddock {1928, ot en Wehmeyer ¥ Blonding, 1999), “estdn safiendo de un




pasatle oscuro y negligente y empezendo a ser miembros més aceptadas y
valorados de la comunidad. Ahera las tendencias marcan claraments el apoye de
las familias y la vida en la comunidad y dejan detras los vigjos rodelos
insfiticionales del siglo XIX" (p.16).

La inclusién a la comunidad contleva impticita la nocion de apoyos en términos
de un continuo de servicios individuales y arregios en los escenarios de vida en
funcién a las necesidades de las personas. Los apoyos aseguran el acceso 2
recurses, a informacion y a redes de relaciones que son necesarias para vivir y
trabajar en la comunidad. £l impacto de fos apoyos se refleja en la mayor
interdependencia, productividad, inclusion a la comunidad y satisfaccidn. Los
apoyos pusden ser de tipo perscnal o pueden ser de tipo social o tecnologice.
Son personaies cuando van dirigidos a las destrezas y competencias personales
y a ia capacidad y opertunidad para hacer elecciones, manejar informacion, tomar
decisicnes etc. Los apoyos también pueden ser ofras personas como la familia,
los amigos, los comparieros de trabajo ¢ escuela, tecnologias diversas, o pueden
ser también senncios tales como la integracion educativa, el emplec con apoyos
y el apoyo a ias residencias de vida independiente.

El doble énfasis por la vida en fa comunidad y por ios apoyos personales, centran
su atencién en el concepto de autodeterminacién para lograr la Inclusién Sacial,
(aspecto en el que se ha profundizado en el capitulo tres: una nueva politica
socizl para la discapacidad). Se pueden distinguir dos niveles de generalidad en
el concepto de aufcdeterminacion; la autodeterminacion persopal que hace
referencia al grado en que la persona tiene el control de su vida vy la
autodeterminacion colectiva que se refiere al derecho gue tienen los miembros de
un grupc © nasidn para aufogobernarse, Los esfuerzos actuales a nivel
Internacicnal abagan por pramaver znto a3 autodeterminacion personal como la
colectiva.

Diversos estudios identifican tres factores que impactan el surgimiento de ia
autodeterminacion (Wehmeyer, 1937; Palmer y Wehmeyer, 1598):

a La capacidad individual resultante del aprendizaje y desarrollo.

b. Las operfunidades come el resultado de Ia influencia del ambiente y las
experiencias.

¢ los apoyos y acomodaciones.

Por su parfe Luckasson et al. (1992), enfatizan también la importancia de los
ambientes en la aufpdeterminacion e identfican cinco caracteristicas de un
ambiente Optimo: presencia en laz comunidad, oportunidades para hacer
elecciones, promocion de competencias individuales, impulsar el respeto vy
asegurar la parficipacion en la comunidad. Wehmeyer y Bloding (1999,
consideran gue un ambiente 6ptimo es aquel que da la oportunidad para
expresar, desarroliar y adquinr la autodeterminacidn.

Come se ha sefialado, la autodetetminacién es un concepic inseparable de la
nocién de apoyos y de ambientes éptimos, por lo que no cabe duda de que los
ambientes restriclivos, las expectativas pobres de padres y proveedores de



servicios, las prohibiciones sociales y los bajos niveles econdmicos a los que
acceden las personas con discapacidad, asi como su {a falta de entrenamiento
especifico en habilidades de defensa y autodefensa son factores que originan el
bajo nivel de autodeterminacion que actuaimente alcanzan.

Mas atin, como los sefialan Vittelo y Soskin. 1985 (cit en Zirpoli, Wieck, Hancox
y Sakarnulis, 1994) siguen prevaleciendo los servicios destinados a proporcicnar
cuidados ya que todavia nos se les percibe como capaces de cuidarse a si
mismos y a que las agencias de servicios estan mas preocupadas por su propia
supervivencia que por defender la calidad

La encuesta sobre las barreras para el empleo de tecnologia asistida por parfe de
fas personas con discapacidad realizada por Wehmeyer (1995) es un ejempio de
la carencia de informacion que limita la autodeterminacion. Esta investigacion
parie del supuesio de gue la tecnologia asistida es una promesa significativa para
derribar barreras que dificultan la independencia y la autodeterminacion. pero su
uso se encuentra subempleado debido a la existencia de otras barreras como son
la falta de informacién y el costo.

Al parecer la tecnologia asistida méas empleada en el contexto Estadounidense es
la referente a la movilidad. En lo referente a tecnologia en el area de
comunicacion y confrel ambiental solo el 50% de los individuos que la requieren
cuentan con ese apoyo y menos del 50% de los que la requieren en el drea de
adaptacion para el hogar, cuentan con ella.

Otro estudio que realza la importancia de los ambientes Optimos en [a
autodeterminacion y que permite aclarar confusiones en el concepto es la de
Wehmeyer y Bloding (1999), quienes afirman que el impacto del ambiente sobre
la autodeterminacion ha recibido una recibide una atencién limitada en el campo
de la investigacion. Los autores mencionan que los estudios precedentes al suyo
han confundido el nivel de autodeterminacién con el nmvel o severidad de la
discapacidad, por lo que se propusieron indagar cual es fa relacion que guarda el
coeficiente intelectual, el ambiente en donde viven ¢ trabajan las personas con
discapacidad y el nivet o grado de autodeterminacién alcanzado.

Para elio conformaron, de un total de 273 personas adultas con discapacidad
intelectual tres grupos: personas que viven y {rabajan en la comunidad y que
reciben apoyos en la misma para el empleo y la vida independiente; personas
que estan en la comunidad pero reciben servicios desde modalidades
segregadas como san el emplec protegido v la casa hogar y personas gque
reciben servicios totalmente segregados fuera de la comunidad como en
Instituciones de cuidado (hospitales, internados). Las persanas fueron asignadas
a los grupos asegurande que la edad, coeficiente de inteligencia y nimero de
afios de antiglledad en el programa de apoyos o en ef servicio fuera equivalente
en cada uno de los grupos. Los resultados pusieron en evidencia que las
personas con discapacidad intelectual que viven ¢ trabajan en escenarios
basados en la comunidad estaban mas autodeterminados que aguellos otros que
presentaban iguales condiciones de coeficiente intelectual y edad pero que vivian
o trabajaban en escenarios segregados o separados de la comunidad.
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Los autores atribuyen estos resultados a gue los escenanos basados en la
comunidad ofrecen un sistema personalizado de apoyos con base en las
necesidades y preferencias individuales; en cambio los escenanos segregados o
separados ofrecen servicios homogéneos a fodos sus integrantes. Los apoyos
promueven la autodeterminacidn ya qua ponen en primer plano las capacidades y
tas preferencias de cada persona en los contextos particulares que las rodean.

Aungque sabemos quz ho sg pueden generalizar los hallazgos de la
autodeterminacién de la discapacidad intelectiual a todos los individuos con
discapacidad, es muy probable que también elios se vean afectados por
problematicas similares. Las iniciativas relativas a los movimientos de vida
independiente ¥ a sus derivados en grupos de defensa y autodefensa constituyen
una fuerza gue gradualmente puede ir removiende peliticas scciales vy
educativas.

Un importante impulso para los cambios deseados o constituye la participacion
de las personas con discapacidad en la educacién nclusiva, en el empleo vy en la
vida Independiente Cada vez mas la sociedad se va familiarizando con la
presencia y participacion activa de las perscnas con discapacidad, los temores y
los mitos se van reduciendo y se transforman falsas creencias por realidad vy
convivencia natural

£stamos conscientes de que €l camino aln es muy largo y que hay que luchar
con siglos de desinformacién y falsas creencias, la fuerza que emana de las
personas con discapacidad, de sus familias y sus defensores esidn promoviendo
y gestando nuevas formas de organizacion social gue enlazan y comprometen a
tades los miembros de fa sociedad.

4.4. Factores que conforman la autodeterminacion.

Las acciones de las personas gue sé autodeterminan se reflejan en cuatro
caracteristicas esenciales (Palmer y Wehmeyer, 1898)

a. Aufonomia. la persona actia de acuerdo a sus propios intereses,
necesidades y habilidades, y lo hace de formz tal que actlia con
independencia de infiuencias o interferancias externas. Una interdepandencia
funcional con miembros de la familia, amigos y ofras personas con las gue se
convive regularmente, puede ser parie ¢ensfitutiva de 1a autonomia.

b. Autorregulacion. Se refiere a las decisiones gue toman las personas acerca
de las habilidades que deben emplear en une situacidn parbicular previo
examen de las tareas y analisis de la disponibilidad de su propio repertorio de
conductas, evaldan los planes de accidén y hacen evaluacion de los logros
cuando es necesario.

¢. Faculfamiento Psicologico. Se tefiere a las miltiples dimensiones de
percibir el control. Incluye aspectos cognitivos como autoeficacia, de
personalidad, como locus de confrol y de motivacién como percepcion del
control. Las persanas que se autodeterminan se basan en |a creencia de que
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ellos tienen la capacidad para ejecutar conductas que los conduzcan a logros
en su medio ambiente.

d. Autorrealizacion, Se refiere al conocimiento de si mismo y de las propias
fuerzas y limitaciones de forma tal que estos conocimientos permitan la
eleccion de planes en beneficio propio. implica evaluar la influencia sobre sf
de otras personas que lo rodean, asi como atribuir los resultados de ta
conducta a [as propias acciones.

Para Wehmeyer y cols. (1996), de éstas caracteristicas emerge el desarrollo y
adquisicion de mdltiples componentes y elemnentos relacionados que constituyen
fa autodeterminacion, doce de eflos parecen ser particularmente importantes:

- habilidades para hacer elecciones - habilidades de autodefensa
- habilidades para tomar decisiones - liderazgo
- habilidades para resolver problemas iocus interno de control
- habilidadges para alcanzar objetivos atribuciones positivas de eficacia y
- conseguir metas expectativas de logro
- habilidades de autodireccién - autoconciencia y
- autoconocimiento

Los aspectos que se han sefalade anteriormente indican cuéles sort los factores
que conforman la autodeterminacion, estos aspectos emergen de la confluencia
ente ambientes, apoyos vy capacidades individuales. EI modelo de
autodeterminacion propuesto por Wehmeyer y Bolding (1999) esquematiza estos
vinculos.

Figura 4 1 MODELO DE AUTODETERMINACION

Desarrollo

Entorne

Percepcidon/
Creencias

Expenencra

Aprendizaje

Autonomiza Autoregulacidn
Patencial Auforealizacidn
Psicolagico

*tomado de Wehrwyer y Blonding, (1999, p.355)
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4.5. Facultamiento psicolégico.

En la revision de la literatura sobre autodeterminacion destacan los trabajos
realizados por Wehmeyer y colb. (1994, 1995, 1995, 1987y 1988) y los
realizados por Zimmearman (1890} y Zimmerman y Rapaport (1988},

los aspectos de interés han destacado las relaciones enfre el facultamiento
psicolégico y [@ autodeferminacidn examinando aspectos tales como la
percepcien de control, las creencias y los factores motivacicnales. 1.os resultados
de sus trabajos encuentran una correlacidn positiva entre estos factores.

Zimmerman {1890), propuso un modelo de facultamiento psicolégico basade en
el aprendizaje de [a percepcién positiva del control scbre logros y metas. A su
moedelo o dencmind “esperanza aprendida”, que se define como "el proceso de
aprendizaje y habilidades de solucién de problemas y el logro del control
percibido” {p.72) Este modelo sugiere que “las experiencias que proveen la
oportunidad de intensificar fa percepcién del control ayudan al individuo a salir
adelante con el estrés vy la solucion de problemas de su vida (p. 72-73). identificod
tres elementos constitutivos de la percepcidn del control: autoeficacia, locus de
control y el control de ia motivacion, estos elementos generan un funcionamiento
particular que distingue entre individucs con mayor o menor grade de
expectativas sobre si mismos y sobre su futuro. A mencres expectativas mayor
desesperanza o alineacion, mayor aislamiento y menor poder social.

Palmer y Wehmeyer (1998), también estudiaron las expectativas sabre el fuiuro
en términos de esperanza y desesperanza con estudiantes con discapacidad
intelectual, con dificultades de aprendizaje y estudiantes sin dificultades, en un
range de edad de 10 a 18 afos. Su investigacion se basd en el modelo de
Zimmerman dascrifo anteriormente. Para la obtencion de datos emplearon |z
escala de desesperanza para nifios propuesta por Kazdin 1988 (en Palmer y
Wehmeyer, 1988).

Sus resultados indicaron que los estudiantes con discapacidad ntelectual
obtuvieren puntajes que muesfran un nivel significativamente mayor de
desesperanza (expectativas sobre si mismes y sobre su futuro), lo que fiene
repercusiones negativas de gran importancia para su autodeterminasion. Aungue
los autores reconocen (as dificultades para evaluar mediante cuestionarios a Ios
alumnos cen discapacidad intelectual, ellos consideran que los resultados
encontrados son congruentes con el estado astual de la feoria respecto a que, las
personas con discapacidad intelectual tienden a tener menocres expectativas
sobre s mismos y sobre su futuro debido a varios factores:

En primer término a las limitadas operiunidades gue estos esiudiantes tiene de
experimentar el control sobre sus propias vidas, expresar sus preferencias vy
anticipar decisiohas que les repercuten Estas experiencias tienden a continuar
hacia 1a vida adulia.

Una segunda explicacion reflere al ambiente en e! cual se desaroilan (as
personas con discapacidad inteleciual, en su mayoria se encuentran en
ambientes restrictivos ¢ en aulas aulccontenidas dentro de las escuslas
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regulares. Los escenarios resfrictivos limitan las oportunidades de expresion y
eleccidn.

Paimer y Wehmeyer, enfatizan la importancia de que los estudiantes con
discapacidad reciban participen en ambientes lo menos restrictives positles y en
programas especificos de desarrollo de habilidades, ya gque ambas medidas
contribuyen a su autodeterminacion. Estas habilidades deberan centrarse en la
de autodireccién y el automanejo asi como ejercitar las capacidades de
solucionar problemas, tomar decisiones y hacer elecciones.

4.6. Principios de} Facultamiento.

Miller v Keys (1999), proponen cuatro principios que contiene elementos clave
para el facultamiento de las personas con discapacidad, estos principios
constituyen 3 dreas en las que el facultamiento debe incidin a) conclencia de la
sociedad y de si mismo, b) accion y ¢) colaboracién,

—

Cuadro4;2 Principios, del-facultamiente psicolégico.de:Miller y-Keys ,1996

- Tomar conciencia critica de fa situacion social y politica de sf mismo

- Tomar conciencia de las capacidades y potencialidades de si mismo mas que
de los déficits y las limitaciones

- Participar en las organizaciones de la comunidad es un buen medio para
desarrollar la autoayuda, habilidades, conocimiento, practica, promotores del
facultamiento individual y de la accion colaborativa

- Los facilitadores activan el proceso de facultamiento al tratar a las personas
como colaboradores mas que como recepliores pasivos de un servicio.

El principio 1 y 2 conforman el area de conciencia social y de s/ mismo e implican
que las personas con discapacidad:

- analicen y comprendan el ambiente politico y social con respecto a la
discapacidad

- identfiquen a aquellos con poder v recursos y comprendan el impacto que
tiene en la sociedad y en su persona

- se den cuenta de la discriminacion y de ia falta de recursos de los que son
objeto

- Seden cuenta de que lo que esta mal es el sistema y no 10s individuos

- conozcan las leyes, politicas y servicios que promueven sus derechos

- dejen de culparse a si mismos por tener limitaciones

- tomen conciencia y acciones en contra de la discriminacion y a favor de sus
derechos

- tomen conciencia de sus propias fortaiezas, capacidades y limitaciones

- se sientan como persconas capaces y valoradas por [os demas

- al hacer énfasis en sus fortalezas, comprendan mejor su discapacidad y
reduzcan los estigmas que se tiene acerca de las personas con discapacidad




El area de accidn esté conformada por el tercer principio relativo a la participacion
en las organizaciones de la comunidad e implica que las personas con
discapacidad:

- frabajen colectiva y cooperativamente fortaleciéndose a favor de sus metas

- adquieran confianza en si mismos para trabajar juntos a favor de los cambios
que buscan en ia sociedad

- logren un mayor acceso a los recursos de la sociedad en contra del
aislamiento

E! principio cuatro referente a {a accion de los facilitadores, constituye el area de
colaboracion, que implica que las perscnas con discapacidad:

- al igual que los facilitadores reconozcan sus capacidades y fimitaciones v se
den cuenta de ios beneficios mutuos que obtiene de! trabajo colaborativo

- astablezcan relaciones de colaboracién

- al frabajar cooperativamente desarrollen habildades asociadas al
facuitamiento.

Cuandeo los principios del facultamiento se llevan a cabo permiten que sus
miembros se beneficien a! adgquirir confianza en si mismos, autovaloracion,
autoeficacia, mayor control de sus vidas y mayor participacion en actividades de
gnipo, en la comunidad y en movimiento de defensa/ autodefensa. Como grupo
el resuitado del desarrollo de los principios de facultamiento permite aprender a
trabajar de manera colaborativa, volverse defensor de los derechos propios y de
ofros y fortalecsr acciones de grupo, colabeoracion v companerismo (Millers y
Keys, 1996)

Para Lobate (1997), cobra especial importancia el desarrolio de la autoestima
como un principio del facultamiento lo ubica como reguisito v resultado de la
participacion en programas de facultamienio vy sefiala que el resultade de la
apiicacion de los principios del facultamiento podra fomentar aciitudes de
respeto a la diversidad y una mejor disposicion para la toma de acciones a favor
del respeto de los derechos de las personas con discapacidad.,

4.7. Autodefensa/ Defensa como proceso dindamico inseparable de [a
autodeterminacion.

En el contexio de |a discapacidad un defensor es ague! que lucha por la causa de
ofros, la autodefensa por su parte, se reflere a que las personas que luchen por
mejorar su calidad de vida, es decir a grupos de perscnas que trabajan juntos a
favor de justicia ayudandose mutuamente & tomar respensabilidades y luchar en
contra de la discriminacion. La autodefensa implica el cambio de las personas
con discapacidad de una posicién pasiva y receptora de caridad hacia una
posicion activa de autodefensa de sus propics derechos en colaboracidn con
todos aguellos individuos (con y sin discapacidad) que deseen compartir v
colaborar en su iucha. Estos otros individuos se convierten en defensores ya que
toman la causa de otra persona.



De acuerde con Hayden, Lakin, Braddock y Smith (1995), ha habido un
significativo incremento de los grupos de defensa/autodefensa en los Estados
Unidos en la década de 1985-1995, pasando de 55 grupos a 750, debido al
cambio a favor del respeto de las personas con discapacidad y a su derecho de
hablar por ellos mismos. Sin embargo, sefnala Lobato (1897), "el paso de las
personas con discapacidad de ser pasivos usuarios de servicios a ser defensores
de sus derechos no ha sido una tarea facil. Este proceso comenzé paralelaments
al cambio de paradigma en tomo a ia discapacidad” (p36).

ta formacidn de grupos de defensa y autodefensa emerge de ios
cuestionamienfos a los roles tradicionales de la discapacidad y dan lugar a
espacios donde las personas con discapacidad se organizan y emprenden
acciones de lucha por sus derechos.

4.8. Modelos y métodos de defensa.

La defensa debe ser visia como un proceso dindmico que tiene un ampiio rango
de cbjetivos y que puede ser iniciado por nifios, jovenes, aduitos, amigos,
familiares, maestros etc.

l.os aspectos sobre los cuales se centran las acciones de defensa también son
moltiples y varian de manera sighificativa a lo largo de la vida de las personas
con discapacidad. En la nifiez generalmente las acciones se encaminan al
derecho de contar con servicios de salud y educacion inclusivos y de calidad; en
ia adolescencia a promover la orientacién vocacional, 1a transicion a la vida adulta
y en la etapa adulta a [a plena autodeterminacién, e empleo, la vida
independiente y el acceso libre a la comunidad. Por tanto, la defensa no acaba en
la escuela ni es privativa tampoco de la vida aduita, es un proceso dinamico y
continuo

La defensa como proceso dinamico trabaja en dos direcciones simultaneas, como
un apoyo defensor y proponiendo nuevas estrategias para alcanzar metas que
promuevan beneficios individuales y colectivos. Para ejercer la defensa se puede
recurrir a una ampha variedad de opciones que van desde las muy estructuradas
y formales hasta las altamente flexibles e informales. Alper, Schloss y Schloss
(1995), describen cuatro méfodos de defensa gue pueden tomar modalidades
distintas vy ser desde altamente prescriptivos y confrontacionales hasta laxos y
poco esfructurados.

Aufodefensa.

Ocurre cuando la persona habla o actia por s| misma para mejorar la calidad de
su vida incluye a. elevar la conciencia, b. Asertividad, ¢ ldentidad como
autodefensor para ganar derechos y proteger la libertad. Un ejemplo de
autodefensa son los grupos de "personas primero”.

La autodefensa considera que aln en situaciones muy desventajosas fas
personas pueden comuricar necesidades y preferencias para hacer valer sus
derechos. Los grupos de autodefensa pueden incluir a personas con y sin




discapacidad y cuentan con profesionales de apoyo que son catalizadores que
promueven fecursos que no han estade disponibles para sus miembros.

Para Allponi (1984, cit en Alper y Schicos y Schlass, 1995), la autodefensa ocurre
dentro de un cicio donde cada desarrollo potencial de la persona significa nuevas
necesidades y nuevas decisiones.

Las habilidades de autodefensa pueden ser aprendidas desde |a nifiez mediante
juegos de roles, videos y apoyos de grupos de pares, también se puedsn
aprender de programas de ensefanza individualizada.

Defense con apoyo social.

Es una defensa de ciudadanos que significa la promocion de intereses para si
mismos y para ofros. Se presenta ante metas especificas para individuos
especificos. Por gjempio: "apoyar candidatos gue estén a favor de las escuslas
inclusivas”.

La defensa con apoyo social se extisnde de unos individucs a ofros cuando
trabajan para mejorar las actitudes de la sociedad y las cendicionas especificas
de vida y de servicios.

Widrick, Hasazi y Hasazi (1890), le dan gran importancia a la defensa social con
apoyos por que sus sfectos benéficos se extienden a las amistades y a las
retaciones entre compafieros en el empleo,

Un importante recurso para esta defensa es el ambiente escolar que promusve fa
inclusidn, ya que en él s& desarrollan habilidades a través de grupos
cooperativos, futoria personal y son un ejempio de politicas para proveer
recursos en los casos necesarios.

Defensa Interpersonal.

Involucra interacciones directas por miembros de la familia, profasionales u ctros
sobre si mismo o de [as perscnas con discapacidad. Se deriva de imitaciones del
sistema social Por ejemplo exigir un intérprete en la escuela para apoyar a un
nifto con discapacidad auditiva, programas de concientizacidn y sensibilizacién a
estudiantes sin discapacidad, ensefar sobre dereches humanos vy valores acerca
de la diversidad.

La defensa interpersonal requiere del andlisis de la situacién problematica, de
planear la accion ds ser aseriivo y de dar seguimiento. (mplica habilidades
comunicativas para identificar y promover alternativas qua sean aceptables.

Lefensa Legal
Hace referencia a los conocimientos y promocion de leyes que protegen los

derechos de las personas con discapacidad. En esta defensa interviene personas
con discapacidad y miembros de la sociedad.



A manera de conclusion con respecto a la autodeterminacion de las personas con
discapacidad intelectual, podemos considerar que;

Un principio fundamental para promover la autodeterminacién es apoyar a la
gente a vivir, trabajar, estudiar, jugar y aprender en sus comunidades. Las
comunidades potencian la autodeterminacién cuando establecen una relaciéon
reciproca entre experienciar el control y hacer elecciones. Por ofro lado, si los
individuos son apoyados para autodeterminarse hacen mayores elecciones y
asumen las consecuencias de sus decisiones y esto a su vez incrementa sus
posibilidades de autodeterminacion.

Queda por sentado que los esfuerzos unilaterales para el desarrolio de
habilldades perscnales para hacer elecciones, solucionar problemas, tomar
decisiones, sin los esfuerzos concomitantes por examinar los ambientes
donde fas personas se desempefian no son exitosos y no impactan las
capagcidades ni las oportunidades.

Consideramos que los padres de familia de las personas con discapacidad
tienen grandes oporiunidades por desarrollar tanfo las competencias
individuales como llevar a cabo los ajustes y acomodaciones en los ambientes
o entornos donde sus hijos participan. Los mecanismos de defensa vy
autodefensa son una herramienta en ésta direccion.
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CAPITULO 5

A lo largo de la historia ha existido la tendencia a explicar fas dificultades de las
personas con discapacidad con base en sus caracteristicas En la actualidad hay
un mayor consenso gue considera que muchas de las dificultades y limitaciones
de las personas con discapacidad, tanto a lo largo de su escolarizacién, como de
su wida adulta, estan relacionadas con las oportunidades que para adguinr
determinados conocimientos y habilidades les ha brindado su enterno familiar. La
participacion de los padres es por tanto determinante del desarrolio y de las
oportunidades de interaccién y socializacién. Los padres son figuras de apege
primarias y son los modelos mas obvics en el aprendizaje de sus hijos, regulan los
estimulos y controlan las oportunidades de aprendizaje de que disponen.

Hoy dia los padres participan en la identficacion, evaluacién y atencion a las
necesidades especiales de sus hios. Son reconccides cada vez mas como un
recurso, como "expertos” en sus propies hijos, capaces de informar at profesional
y trabajar con €t en beneficio de sus hijos Hay un cambio en la sociedad hacia un
desec de participacion mas democratica y esfuerzo personal paricularmente
notabie en el caso de los padres de personas con discapacidad, exigen tener mas
voz en aquellos problemas medicos, sociales y educativos que afectan a sus hijos
Los programas que abordan la generalidad del desarrollo v las dificultades de los
nifios en diferentes etapas no siempre son suficientes, las personas con
discapacidad no forman un grupe homogéneo ni tampoco sus famillas; es
necesario comprender a cada persona individuakmente. Ef proceso de apoyo a las
familias debe de empezar por comprender lo que creen, lo que esperan y lo que

necesitan.
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5.1. Relaciones entre padres y profesionales de apoyo.

Los padres son los responsables del desarrollo de sus hijos, generalmente son
ellos los que solicitan la ayuda a los profesionales, para que ésta ayuda sea
exilosa sera necesario que la relacion entre padres y profesionales de apoyo
éste basada en la conflanza y cooperacién. Requiere que los profesionales
compartan los conocimientos de los padres, valoren sus recursos vy
potencialidades y respeten su responsabilidad frente a las decisiones y formas de
participacion que les atafien y en las que participan.

De acuerdo con Coleman (1987, cit en Shea y Bauer, 1998), los padres pueden
requerir de los profesionales cuando

a. estan inmersos en dificulfades maritales u otras crisis
b. expresan de manera frecuente sentimientos de falta de ayuda, desesperanza

moanmmrem L

y desesperacion
¢. consideran no lograr el controt de sus hijos
d. reportan con frecuencia que el nifio debe ser tratado como més chico de su
edad cronoldgica.
e. dan muestras constantes de presentar altos niveles de estrés
con frecuencia discuten respecto a problemas personales mas que aspectos
relacionados con su hijo o su programa.

iy

Dificultades reportadas por los padres frente a los profesionales de apoyo.

tos objetivos de ayuda a las personas con discapacidad sélo podran alcanzarse
con un trabajo conjunto entre padres y profesionales; sin embargo muchas de las
quejas de los padres al respecto son inherentes a la planeacion y financiacién de
servicios, pero otras son por las actitudes adoptadas por los profesionales frente
a ellos. Algunos de los argumentos de los padres con relacion a las dificultades
son

Cuadro 5.1 Dificultades reportadas per los padres con hijos con discapacidad en ia relacién con
los profesionales de ayuda.

Tépico de la Argumentos
dificultad

informacién inexacta, insuficiente, excesiva de una scla vez, incomprensible

Comunicacion AP .
por ser presentada con_un lenguaje técnico o de manera deficiente

Actitudes de los | falta de cordialidad, preocupacion, interés y comprensidn
profesionales

Competencia falta de confianza en los conocimientos y habilidades de los profesionales,
profesionai poca coordinacién entre profesionales

generalmente limitados, insuficientes o ausentes, nc se recibe la ayuda

Re . P P
cUrsos requerida o resulta minima e implica largos plazos de espera

poco accesibles, dificultad para usarlos por problemas geograficos, de tiempo
Servicios ¢ ofras dificultades, poco organizados: impuntuahdad, reuniones mal
estructuradas, instalaciones poco apropiadas, dificuifades en la continuidad
de los servicias vy de eficacia
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Ademas de esta serie de razones presentadas por los padres, Singer e Irvin
(1989), advierten de algunos peligros en la interaccién enire padres vy
profesionales subrayan que los padres se sienten amedrentados, no escuchados
o rechazades por los profesionales, enfatizan ademds que algunos tipos de
ayuda pueden reducir inadvertidamente la habilidad de los miembros de la familia
para resolver sus problemas llegando a reducir en los padres los sentimientos de
autoeficacia y afirman " los modos tradicionales de ayudar a los padres de los
nifios discapacitados pueden potencialmente inducir indefensién” {p 16)

Dificultades reportadas por los profesionafes de apoyo frentfe a los padres

Por su parte, también existen reportes de reaccionss emocionales que los
profesionales pueden experimentar en su trabajo con padres de hijos con
discapacidad, entre ellas se encuentran principalmente la ansiedad y la
desesperanza respecto a las dificuitades de colaboracion.

De acuerdo con Bloom (1983, cif en Shea y Bauer, 1998) los sentimientos de
falla de colaboracion pueden ser mostrados por los profesionistas a través de
reacciones de encjo que se transforman en acfitudes punitivas y de confusidn en
el frabajo con la persona con discapacidad; encjo con los padres por considerar
que echan abajo [o logrado o lo trastocan; frustracion o desilusion por considerar
que ios padres simplifican atn los esfuerzos mas constructivos; asumir
responsabilidad sobre el nifioc como si fuera su hijo; agresion hacia los padres
cuandc los exites de la persona con discapacidad no son seguidos en casa y
abandono por considerar gue como profesionales lo han intentado todo y los
padres nada. Bloom se inclina por que los profesionales también reflexionan en
sus aproximaciones y sentimientos hacia los padres y se ubiquen dentro de una
actitud de neutralidad profesional. Una postura profesicnal tendiente a la
colaberacién deberd ayudar a confrontar los siguientes aspectos en el trabajo
conjunto:

a. Problemas inherentes a los padres: como el vigor necesario para el vigor
necesario para vivir con un hijo con discapacidad

b. Defensas psicolégicas empleadas por los padres' para darse sbaste con las
experiencias de dolor y enojo resultantes de la discapacidad.

¢. Cambios en las experiencias de socializacion de los padres: resultado de la
discapacidad y de las defensas psicologicas

Necesidades de los Profesionales para trabajar con padres

De acuerdo con Cunninham y Davies (1994), los profesionzles son asesores.
Asescrar  implica una relacion inferactiva por lo menos entre dos personas
donde a demanda de una la ofra intenta proveerle informacion y experiencia
siendo éste papel intercambiable por gue no asume jerarquia alguna de
cualesquiera de las partes. Para frabajar con lps padres, los profesionales
requieren:



a. Tener idea de qué significa ser padres y como funcicna la familia.

b. Explicitar los marcos conceptuales de trabajo con los padres con el fin guiar el
comportamiento profesional y ayudar al cambio. Los profesionales se deben
preguntar como deben trabajar con los padres y a partir de ahi cual debe ser
la base de su relacion.

¢. De un marco psicolégico que indique les como cambian los individuos y cormo
se comportan.

d. Tener claro el proceso de asesoramiento.

A continuacion se hace una revision y andlisis del campo actual de trabajo con
padres que tienen hijos con discapacidad se consideran cada uno de los incisos
previamente sehalados.

5.2. Funcionamierito de ia’Familia.

La Teoria General de Sistemas aplicada al campo de la Familia ha generado un
marco explicativo general que permite dar cuenta de los procesos que ocurren al
interior de las mismas. De éste campo general de intervencién se han gestado
numerosas concepciones tedricas y aproximaciones metodoldgicas al estudio e

intervencion de los sistemas familiares que consideran tres aspectos esenciales.
la estructura, el proceso y el contexto de fa familia (Bassedas y cols., 1993).

Estructura: representa la organizacion de la que se dota un sistema para su
funcionamiento. Para que un sistema exista y funcione requiere de cierta divisién
de las funciones en sus diferentes subsistemas y del establecimiento de ciertas
reglas de funcionamiento. Los limites o fronteras y las jerarquias son parte de la
estructura del sistema.

Para que el funcionamiento de la familia sea fluido y no haya que negociar
constantemente las funciones, es necesaric que estas sean claras asi como los
limites entre los subsistemas también sean claros, pero al mismo tiempo flexibles
para adaptarse a situaciones cambiantes. Las caracteristicas de los limites
pueden ser inadecuadamente rigidas o excesivamente flexibles y responder a
distintas maneras de funcicnar de cada sistema.

Las jerarquias, ademas de marcar el funcionamiento de los subsistemas,
delimitan su actuzeidn v clarfican las funciones que cada miembro puede
asumir. Es importante conocer el papel que tiene cada miembro dentro del
sistema familiar y como se dan las interacciones entre todos los miembros de la
familia.

Proceso. Se reflere a aspectos relativos a las regias que imperan en el
funcionamiento  del sistema y también al momento evoluiivo en el que se
encuentra. En la interaccién personal se dan constantemente situaciones de
comunicacion en las que se frasmiten mensajes que influyen reciprocamente en
el emisor y el receptor y marcan un tipo de relacion y comportamiento. El tipo de
refacién que se establece y la regulacién de la conducta de los miembros de ia
familia se deriva de estas comunicaciones. Las pautas de comunicacion se
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transforman en reglas que rigen ef funcionamiento del sistema, estas reglas
pueden ser impliciias o expiicitas.

Contexto. Se refiere a los aspectos que definen la “ideologia familia” y hace
alusién a las creencias y vision del mundo que influyen en los comportamientos y
expectativas de los miembros de una familia. Son las maneras particulares de
hacer las cosas que las familias han ido acumulando a [o largo de su existencia y
gue condicionan [as actuaciones de sus miembros en momentos determinados.

5.3. Marco conceptual para el trabajo con padres.

Los profesionales 2 menudo emplean modelos expertos y de transplante para
trabajar con los padres y cen otros profesicnales que consideran de menor
jerarguia. Aplicados al campo de frabajo con los padres, éstos modelos tienden a
fomentar ia dependencia que incrementa iz demanda de servicios profesionales y
disminuye [a capacidad de los padres para ayudar a su hijo debido a su reducida
conflanza en si mismos y a sus sentimientos de relativa incompetencia. La
tendencia es ver a ia persona desde un unico punto de vista y anular el contexto
Por su parte el modelo usuario se sitta en el contexto del individuo y de la familia
y considera que los padres tienen derecho a decidir y seleccionar lo que crean
apropiado para su consumo, éste modelo conlleva menor probabilidad de gue el
profesional trate a los padres como un grupo homogéneo e imponga un anice
enfogque en la solucién de las necesidades de la familia.

los tres modelos descnios difieren en el grado de reconocimientc de la
necesidad de establecer una relacion de cooperacion. Las diferencias
fundamentaies se refieren a la experiencia otorgada para la solucion de
problemas, el fipo de responsabilidad asumido y los derechos de padres y
profesionales

Cuadro 5.2 Caracteristicas del papel de ios padres frente a los tres modelos de trabgjo de los
profesionales.

Caracteristicas Modelo Usuano

Madelo Experto

Modelo Trasplante

Expenencia Los padres consideran |Los padres consideran &l Los padres confian en
yque el profesional tiene | profesional como experio | los recursos ¥
itodo el conocimiento y |de guienes deben dejarse | experiencia del
i ellos minguno guiar totaimente profesional y en los

propios  para intentar
alternativas de solucion
conjunta

Responsabilidad

Los padres esperan que
el expertc resuelva el
problema. Ei éxifo o

Los padres siguen al pie
de la letra lo indicado por
el profesional. El éxito o

Compartida al colaborar
de manera Amplia enla
tema de decisiones.

fracaso depende de él.|fracasc depende de gue{E! éxito o fracaso,
Asumen un papel|tan bien hayan seguido {depende de la accion
marginal sus instrucciones conjunta
Papel marginal, depende |Papel colaborative.
del prefesional vy sulcada uno tiene un papgel
i supenvision y experiencia distintc
Papel que | Marginal Marginal, depende del|Colaborative, cada uno
asumen los prefesional y suftiene un papel y
padres supervision experiencia distinta
| Derechos Limitados Limifados Amplios




El trabajo enfre padres y profesionales conlleva expectativas por ambas partes.
Los profesionales esperan que los padres sean proveedores de cuidados fisicos
y emocionales y por su parte, los padres esperan de los profesionales que sean
competentes en su formacién, conocimiento y experiencia y que dominen
técnicas de comunicacion y asesoria.

Para trabajar con padres e hijos debemos saber como verlos a ellos y como
vernos a nosotros mismos, afirman Cunninham y Davies (1994). Los modelos o
marcos de referencia empleados para entender y comprender el comportamiento
de padres, profesionales y personas con discapacidad han estado enormemente
influenciados por los modelos médicos y rehabilitatorios, que como se ha
mencionado en los capitulos de cambio de paradigma educativo el de una nueva
politica social para fa discapacidad, han limitado la participacion social de las
personas con discapacidad.

Las nuevas concepcionss sociales y educativas en toino a las personas con
discapacidad se han pronunciade a favor de modelos de usuarios, ya que éstos
responden al respeto de los derechos de los ciudadanos y a los abordajes
educativos que enfatizan la necesidad de contar con apoyos y generar ambientes
optimos

5:4. Marcos psicolégicos para trabajar convpadres.

En el caso de padres de hijos con discapacidad intetectual, se han llevado a cabo
numercsas investigaciones respecto al impacto que el hijo tiene sobre la vida
diaria de la familia, algunos estudios hacen hincapié en la influencia
perturbadora y ofros destacan el modo positive en que las familias resuelven los
problemas. Dentro de los que enfatizan los resultados negativos se encuentran
los referentes a las hmitaciones que ocasiona el cuidado y a los efectos
depresivos manifestados principalmente por fas madres. Los de una perspectiva
mas optimista sefialan que no encuentran cambids sustanciales entre los
patrones de crianza de familias con hijos con discapacidad en comparacion con
familias sin hijos con discapacidad, ademas informan que las reglas de a familia
no difieren significativamente entre unos hijos y ofros; también es importante
destacar que estas investigaciones contradicen las creencias de que los padres
de hijos con discapacidad se aislan y se convierien en solitarios sociales; muchos
padres y madres hablan con libertad de su hijo con discapacidad y no traslucen
senales de culpa o verglenza (Ingalls, 1982; Shea y Bauer, 1998).

Probablemente las diferencias en los resultados de las investigaciones
reportadas tengan mas que ver con las capacidades de las familias para
adaptarse y hacer acomodaciones funcionales en situaciones cotidianas.
También es probable que el tener un hijo con discapacidad ahora sea menos
traumatico que en el pasado debido a la disminucién en los estigmas y el
incremento en la calidad de los servicios. Vale la pena recordar como lo hace
Ingalis (1982), que los padres de nifios con discapacidad son personas que
como tales difieren entre si y que las reacciones hacia su hijo con discapacidad
van a llevar el sello de su propia personalidad y actitud Desde un punto de vista
mas actual, se da por supuesto que los padres reaccionaran en funcién de los
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entornos sociales gque los rodean y la interaccién entre sus constructos
personales y sociales. Asi, desde un enfogue mas amplio las reacciones a la
discapacidad tambien estaran dadas por los recurses personales, la cultura
prevaleciente en la comunidad y por la apertura de servicios € interaccion enfre
escenarios en donde participa no solo la persona con discapacidad, sino la
familia en su conjunto.

5.4.1. Impacto emocional de 103 padres frente a la discapacidad

El marco gue ha prevalecido fradicionalmente en el irabajo con los padres de
hijos con discapacidad es aquel que pone especial énfasis en los sentimientes y
procesos de indole emocional Este marco considera que los padres reaccionan
con conmocion y fristeza profundas a la noficia de su hijo con discapacidad y
enfrentan diferentes crisis a lo large de la vida, estas cnsis han sido 1dentificadas
por Woifensberger (1887, cit. en Ingalls, 1982), y refomadas por Latapi {1993),
de la siguiente forma:

Cuadro 53 Respuestas de jos padres frente a !a discapacidad

Tipos de crsis Caracteristicas
Crisis de lo | Resulta de un cambio sustancial y no previsto en la vida propia y en el
Inesperado concepto que se tiene de si mismo. No es una reaccion a la discapacidad

misma sing al cambio repentino que causa en la vida propia

Crisis de valores | La mayoria de |2 gente ha crecido con la [dea de que la competencia y triunfo
parsonales son valores muy especiales, por lo que cuande se enfrentan a la
discapacidad la viven como una situacion muy conflictiva de [a cual suele
resultar una angusha muy profunda

Crisis de la | Surge de dificultades que antes no tenian los padres: de tipo econdmigo, de
realidad salud, de tiempo adicional para preporcionar cuidados y educacion

Del manegjo y recursos de los padres para enfrentar estas crisis se deriva una
mayor o menor adaptacien. Reacciones de una adaptacion deficiente en téerminos
de éste enfoque son ia cuipa el dolor excesive, el uso exagerade de mecanismos
de defensa como la negacion o la proteccién exagerada Una adaptacion
adecuada desemboca en ia aceptacidén plena del hijo tal como es Los diferentes
mecanismos de defensa que se presentan en los padres de acuerde con
Wolfensberger y Latapi (op cit } son:

a Culpa: es 2 juicio de los autores el sentimiente gue mas prevalece en los
padres, se acompania de vergiienza y es un sentimiento similar al que se fiene
cuando se ha hecho algo mal, se presenta en forma de sentimientos
irracionales y los padres suelen atriburlos a ideas que asocian la
discapacidad a: Castigo de Dios, conducta sexual reprochable, ascendencia
genética corrompida.

b. Negacién: se manifiesta a través de descnbir al hije con dificultades pasajeras
o socialmenie mas aceptables y a negarse a admitir que el hijo o hija presenta
necesidades esspeciales a diferencia de otros nifios. Esie mecanismo de
defensa se observa a través de la blsqueda de un diagnostico bensvolente e
implica el ir de un especialista a ofro.
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c. Pena : QOishansky (1962, cit. en Ingalls, 1982}, da por supuesto que casi todos
los padres que tiene un hijo con discapacidad intelectual presentan una pena
cronica durante toda su vida, el grado de ese dolor varia de unos padres a
otros y consideran que el dolor que experimentan es similar al de la muerte de
un hijo.

d. Aceptacién: en muchos padres mas tarde o mas temprano suelen presentarse
procesos positivos de aceptacion y adaptacion. La aceptacion ha sido descrita
como una reaccion sajudable ante la presencia del hijo con discapacidad e
incluye que el padre sea capaz de percibir con toda precision fas aptitudes del
hijo y su potencial, sea consciente de sus debilidades y recursos; afronte ia
discapacidad de manera realista, reconociendo las dificultades familiares que
implica pero sin dejarse abrumar por la compasion hacia si mismo;
proporcione los mejores recursos posibles dentro de sus posibilidades; no
busque una cura magica y finaimente tolere y proporcione el mismo afecto
que a los otros hijos En suma aceptacidn supone un eduilibric entre
reconocer las incapacidades del hijo con discapacidad y poner los medios
necesarios para contrarrestarlos sin dejar que las dificuitades dominen por
completo las interacciones familiares.

5.4.2. Teoria de los Constructos Personales.

De acuerdo con Cunningham y Davies (1994), la Teoria de los Constructos
Personales de Kelly propuesta en 1955 responde a los supuestos del modelo
usuario para trabajar con padres. La teoria ha sido considerada en refacion con la
educacién en general por Pope y Keen (1981), y en relacién con la discapacidad
intelectual en 1985 por Cunninham y Davies, (op.cit., 1994).

La premisa basica de la Teoria de los Consfructos Personales es  que las
personas construyen modelos para prever acontecimientos y por consiguiente los
procesos de una persona son canalizados psicolégicamente por {a forma en que
anticipa los acontecimientos. Considera que las personas se comportan como
“cientificos” inferesadas en prever lo que les ocurre y lo que ocurre a su
alrededor, cada persona construye en su mente un modelo de acontecimientos
sobre la base de su experiencia, su necesidad principal es la de entender el
mundo y ser capaz de hacer predicciones de forma que puedan adaptarse
adecuadamente a una sifuacién. Asi el modelo construido tiene ia capacidad de
guiar el comportamiento.

Los modelos que los individuos construyen son compiejos v es de esperar que
reflejen la complejidad de los acontecimientos del mundo, ef modelo se va
confoermando por un conjunto de constructos de los que no todos tienen porque
ser conscientes o se pueden expresar verbalmente y cada uno de ellos se aplica
a una gama limitada de acontecimientos. Los constructos de los que disponemos
en nuestra mente son un sistema organizado que se relaciona entre si y no un
grupo aleatorio. Bl sistema de constructos no es fijo, evoluciona constantemente,
de esta manera fa visién de alguno de los padres acerca de lo que constituye un
problema en su hijo puede diferir de ofro aunque ambas sean igualmente reales.
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En éste marco sa acepta la reafidad de las interpretaciones de los padres y no s
posible oponerse a ellas ni ignorarias.

Las personas pueden presentar construcciones compartidas cuando sus
predicciones acerca de sucesos y acontecimientos son similares, pero también
puedan diferir en sus constructos individuales tanto en cantidad, contenido y
forma de organizacién. Dentro de una cuttura, ef hecho de que todos compartan
supuestos comunes sobre el mundo facilita la interaccidn  y permite prever
compertamientos adecuados ante situaciones sociales.

Tn la teoria de los Constructos Personales, las emociones son vistas como un
proceso de cambio, como la conciencia de cambios significatives o inminentes en
el sistema de construcios. Asi por ejemplo, la ansiedad es considerada como la
conciencia de la persona de que los acontecimientos a los que se enfrenta estan
fuera de los limites de su sistema de constructos; en consecuencia, la persona
tiene que construir nuevos constructos o modificar los existentes para entender
las situaciones por las que atraviesa. La construccion positiva de las emociones
como la amenaza, la culpa vy Ia ansiedad tendran efectos importantes en los
sentimientos y reacciones ante la discapacidad de un hijo e influira grandemente
en la relacion que se establezea con &l.

Desde el enfoque de los constructos es necesario refirar ei marco patologico para
explicar la insatisfaccion parental y aplicar una explicacion a las conductas de los
padres desde su sistema de constructos.

Aplicado al coniexto familiar el zbordaje considera que las familias fienen que
construir formas positivas de ver al nifio con discapacidad en una sociedad que
valora los éxitos inteleciuales y fisicos y ésta nueva censtruccién tendré que ser
compartida en las redes sociales con las que participa la familia

Las familias y las redes sociales varian enormemente y estan influenciadas por
factores culturales y geogréficos. Las redes scciales ofrecen asistencia practica
en el cuidado diaro, en tareas come la vigilancia de los nifics, el transporte y la
provision de recursos matenzles. También scn grupos de referencia que la
famila puede utilizar para valorar sus medos de construir los acontecimientos de
la discapacidad y sus propias acciones. Si los padres construyen que la sociedad
no valora a su hijo ni los esfuerzos que realizan para ayudarie, se enfrentan a un
desafio persistente y a la potencial invalidacion de su sistema de constructos.

Para ayudar a la familia se deberd ser consciente de |a naturaleza del apoyo que
praviene de las redes soctales y ccnocer como las famifias construyen sus
respensabilidades, objetivos y valores. Las familias de hijos cen discapacidad, al
igual que todas las familias se enfrentan a cambios y adaptaciones que
implicaran un proceso de reconstruccion de [a familia misma, un equilibnio entre
las necesidades familiares y personales y una reestructuracion de ios roles en
funcién de las rutinas diarias que afectan a todos los componentes de la familia.
Cada miembro de una familia tiene su propio sistema de constructos y segin las
interacciones entre los miembros de 1z familia habré un sistema de valores y
creencias familiares compartidos. Ei nivel de consenso en el sislema de
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constructos familiar influird en la armonia y en el proceso conjunto de toma de
decisiones y puede ser considerado como un recurse para el mantenimiento y el
cambio.

Los profesionales deberdn asistir a las familias en técnicas de solucidon de
problemas que refuercen los sentimientos de competencia de los padres, en
redes de ayuda que proporcionen apoyo emocional, grupos de referencia a través
dei andlisis, comparacion, asistencia utilitaria y ayuda practica y en filosofia, es
decir en el sistema de constructos del individuo.

5.4.3. Teoria del Estrés y Afrontamiento familiar

De acuerdo con Singer e Irvin (1989), la teoria de estrés y afrontamiento es un
marco conceptual muy empleado desde ia psicologia para comprender ios
problemas de las familias, para analizar ios programas y propuestas de trabajo
con padres v como base para la prevencidn y mejora de los esfuerzos educativos
y de apoyo. Lazarus y Folkman {1984, citade en Verdugo 1998) definen el estrés
como una relacién particular entre la persona y su entorno, percibiendo el sujeto
que éste tltimo excede sus recursos y pone en peligro su bienestar.

La teorla tiene su base en el hecho de que los padres de personas con
discapacidad suelen ser por pericdos muy prolongados de su vida proveedores
de cuidados para sus hijos, atn cuando no todas las personas con discapacidad
requieren de niveles progresivos de cuidado y asistencia para flevar una vida
“normal’, muchas requieren de ayuda en actividades cotidianas que les permitan
participar en la vida comunitaria siempre y cuando cuenten con servicios de
educacion y apoyo por parte de la comunidad.

Asi, las necesidades de cuidado varian en frecuencia e intensidad y en cuanto a
las actitudes y respuesta de los padres frente a la necesidad de otorgar e
cuidado. En muchas ccasiones fa dinamica que implica el proporcionar el cuidado
es una fuente de estrés a [a que estan sujetos con mayor propension los padres
de hijos con discapacidades

Las familias son una fuente importante de apoyo, asistencia y afecto, por ello se
destaca la importancia de su unidad v adaptacion particularmente en el caso de
las famihas de personas con discapacidad. El papel de los padres como
proveedores de cuidados es muy estimado por la sociedad, ya que los recursos
econémicos que implica el cuidado son muy elevados. Como afirma Moroney
1983, "las familias son las principales proveedoras de apoyo" (citado en Singer e
Irvin 1989).

Desde la perspectiva tratada, la presencia de estrés sobre la familia tiene
importantes repercusiones sobre sus miembros, Brastau {1982, cit. en Singer e
frvin, 1989), afirma que las madres de hijos con discapacidad estdn mas
deprimidas que las que no tienen hijos con discapacidad y subraya que el
principal predictor del malestar de las madres es la cantidad de ayuda que
necesita el hijo en sifuaciones cotidianas, tales como comer, vestirse y asearse
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La depresion en el presente marco explicativo se aborda como malestar y se
diferencia del trastormno depresivo mayor sefialado en el DSM lil. En el malestar,
depresion menor o desmoralizacion, la persona reporta sentirse  muy
desdichada pero sigue desempefiando sus roles sociales aunqgue con menor
energia. En ia depresion mayor los sintomas generalmente van acompafiados de
efectos discapacitantes.

Em 1986, Braslau y Davies enconiraron a fravés de la realizacion de una
encuesta gue comparaba madres de hijos con discapacidad y sin discapacidad,
que el 30% de las madres de las primeras estaban desmoralizadas y solo el 15%
de las que no tenian hijos con discapacidad presentaban sintomas de
desmoralizacion. E! estudio también concluyd que las madres de hijos con
discapacidad que no estaban desmoralizadas eran mas vulnerables a la
depresion que las otras madres. Resultados similares fueron reporiados por
Braslau y Prabucki, con relacion a los hermanos de personas con discapacidad y
por Cummings 19786, con relacién a los padres (citados en Singer & frving, 1989).

invesfigaciones como las citadas han llevade a considsrar que la mayor
necesidad de cuidados que demandan las parsonas con discapacidad a sus
familias son una fuenie de tensién que conduce a la desmoralizacion. La
desmoralizacién es una caracteristica de las personas gue viven bajo tensiones
cronicas: Bajo éste marco de referencia se puede afirmar que:

a. Hay mayores patrones de malestar o desmoralizacion en madres, padres y
hermanos de personas con discapacidad

b. La desmoralizacion tiene su base principal en la cantidad de cuidados que se
exigen en la vida cotidiana

¢ Las familias de nifios con discapacidad sufren estrés intermitente ¢ crénico

d. El mejor predictor de sintomas depresivos es la necesidad de asistencia en
tareas cotidianas

e. El problema para los miembros de las familias con discapacidad puede no ser
ia discapacidad en si misma, sino las dificultades que !a discapacidad implica
en la vida cotidiana, que para algunos miembros son desmoralizadoras

Verdugo (1998), ha investigado los efectos del estres familiar en conductas de
maltrato que se manifiestan a fravés de abusoc y abandono de los hijos,
depresion, baja satisfaccion mantal o aparicién de conducta desviada en los ofros
hijos Al igual que Singer e [rvin (op.cit), considera que el estrés de las familias
con discapacidad puede estar motivado por diferentes circunstancias que [0s
rodean, pero que la adaptacion o ajuste no depende de éstos factores
potencialmente estresantes, sino de su interaccion con factores socioecondmIces
y de aislamiento social El autor diferencia enfre el esfrés estruciural y el
funciona!, el primero se relaciona con situaciones de desempleo, pobreza y
aislamiento social en los padres y el funcional es el producido per el hijo con
discapacidad como su grado de limitacion, su nivel de funcionamiente y su
compertamiento. Como resultado de una investigacion empinca Verdugo (cp.cit)
encontrd que un hijo con discapacidad puede causar estrés debido a:
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a. La discapacidad se convierie en una situacion de riesge de crisis sucesivas
que se reactivan en determinados momentos: cuando el nifio nace, cuando se
obtiene el diagnostico, cuando ingresa al sistema escolar normalizado,
cuandc carece de conductas socioadaptativas, cuando transita a la vida
adulta etc.

b. La conducta del nific se atribuye a su intencionalidad y no a su “deterioro”. Si
el nifio presenta un déficit obvio los padres afribuyen a éste el comportarniento
limitado, pero cuando el déficit es imperceptible e comportamiento no
deseado se atribuye al nifio.

c. Los problemas asociados a la discapacidad como problemas de alimentacion,
frastornos de suerfo, rechazo social, falta de cooperacion, conductas
autolesivas, agresividad etc. pueden producir diferentes grados de inguietud e
irritabilidad en los padres.

Singer e Ining {1989), afirman que la prevencion y el disefio de estrategias para
enfrentar ¢l estrés son las medidas que pueden evitar que alcance niveles
sociales. Sefialan que ta Teoria General para entender el estrés propuesta por
Hill en 1958 y retomada por Lazarus y Folkman en 1984, es la base para
entender éste problema social, ya que presenta modelos que ayudan a organizar
conocimientos ¥ reacciones de los padres y de los miembros de la familia de las
personas con discapacidad.

Para operar desde el abordaje de |a teoria del estrés familiar hay que tomar en
cuenta dos precauciones:

a. Debera evitarse la tendencia a definir el impacto de la discapacidad en la
familia como un construcio Onico, tal como es el esirés, ya que puede
obscurecer muchas de las facetas que integran la personalidad del ser
humano. Algunas caracteristicas de la persona con discapacidad pueden
generar estrés mientras que otras pueden producir reacciones no estresantes
tanto positivas como negativas; en ese sentido una persona con discapacidad
puede asemejarse a los que no (a presentan, ya que at igual que eilos son una
mezcla de contribuciones positivas y negativas.

b. Se necesita establecer una distincion de términos entre demandas, estrés y
tensidn (esfuerzo). Aunque en familias con discapacidad el nivel de demandas
es muy elevado, éste no necesariamente se traslada en un alto grado de
estrés y tension. Es la inferaccién entre el suceso estresante, fos recursos de
la familia y la estimacion de la seriedad dei suceso, lo que determinara el
grado en que la familia serd vulnerable al estrés y a la crisis.

Modelo del estrés y funcionamiento individual
Enfatiza la dindmica que los esfresores ambientales adquieren en el individuo en

funcion de como éste inferactiia con sus recursos personales y ambientales y en
funcién a la manera de evaluar y afrontar a los estresores. La respuesta de




afrontamienio y la naturaleza de los estresores deferminan conjuntamente sf
esfado de animo y el funcionamiento.

Figura 5.1 Estrés y funcionamiento individual.
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Aplicado al contexto familiar, se pueds sefalar gue la interpretacidén que hace la
familia de la tensidn que generan los acontecimventos interactlian con las
habilidades de afrontamiento y con los recursos para [ograr lz adapiacion familiar
(Olson 1983, cit en Singer e Irvin, 1989). Para entender &! estrés en una familia
hay que identificar qué acontecimientos son estresantes para sus miembros y si
la exposicion a los mismos ocasiona problemas fisicos o emocionales (por
gjemplo dolores de cabeza, ira, fafiga o depresion) La identificacion de éstos
acontecimientos tiene implicaciones importantes sobre el disefio de servicios.

Como se puede apreciar, la presencia de la discapacidad no es per definicidn un
estresar, se convierfe en tal en algunas circunstancias y momentos de {a vida de
la familia en funcién de otfras variables adicionales. En suma, las respuestas al
estrés varian en funcion de las caracteristicas de los acontecimientos estresores,
en funcidn de la manera en que los individuos vy las famiias valoren la situacion,
los recursos con los que cuenten y ias estraiegias de zfrontamiento disponibles

a Estresores comunes en familias de perscnas con discapacidad:

Los padres de familia a reportar por Pahl y Quine (987 citen Singer e Irving,
1989j, identifican como principales estresores:

- Problemas de conducta en el hijo

- Trastormnos nocturnos

- Desgracia en (a familia

- Muttiplicidad en las limitaciones del hijo

- Salud deficiente del hijo

- Problemas con la apariencia del hijo

- Preocupaciones econdmicas de los padres

Otros factores estresantes que pueden agravar la fension en las familias de
perscnas con discapacidad son: €l presupuesto familiar se dispara debido a
gastos médicos, de equipo, de ropa o dietas especiales; fa cantidad de
supearvision diaria que varia en funcion de fa edad, el grado de discapacidad, fa
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arquitectura y seguridad de la casa, las condiciones médicas y la disponibilidad
de servicios de apoyo y educacién.

A gran escala, las tendencias demograficas y econdmicas hacen que los
cuidados proporcionados en ¢asa sean cada vez mas problematicos para las
familias, muchas no se pueden dar el lujo de que unc de ios padres deje de
trabajar para proporcionar el cuidado, fas familias cada vez tiene menos hijos y es
dificil relegarfes la responsabilidad sobre el cuidado, la mayoria de fas companias
de seguros no aseguran a las familias o personas con discapacidad, los padres
fienden a elegir empleos cercanos al hogar o escuela para estar cerca de las
necesidades de servicios.

b. Valoracidn del acontecimiento estresor:

Las personas varian de manera significativa en sus respuestas ante jos mismos
acentecimientos. 10 que para unos puede ser agresive puede ser percibido
indiferente para otros. La explicacion a éstos modos diversos de responder ante
fos mismos acontecimientos estd dada por la percepciones cognitivas ©
apreciaciones que las personas se hacen de dichos acontecimientos (Lazarus y
Folkman 1984, cit en Singer ¢ irving 1989). Las atribuciones que se hagan frente
a un acontecimiento determinan en parte si éste actia o no como un estresor y
el grado en que lo hace. Las diferencias en las atribuciones se derivan de las
diversas historias de aprendizaje y confextos culturales en que se han formado
fos individuos.

En nuestro contexto sociocultural cada vez se tiende a dar mayor importancia a la
realizacion individual, por lo que serd entendible que proporcionar cuidados a otra
persona viene a ser considerado incompatible con el desarrolio perscnal. Para
los padres la discapacidad implica entrar en contacto con cuidados, profesionales
y expectativas inciertas, la discapacidad puede implicar también conflictos con los
deseos de los padres de realizarse en una carrera profesional o de expresarse
como son.

Atendiendo a numerosas investigaciones sobre las valoraciones de los padres
respecto a su vida con hijos con discapacidad, Singer e Irvin (1989), consideran
que el sentido de pérdida y afliccion se repite durante muchos afios para muchos
padres; ofros no pueden soportar las limitaciones impuestas por una vida
dedicada principalmente al cuidado, y en ocasiones escapan a fravés de la
ruptura familiar o levando al nifio a algin centro  Sin embargo, atendiendo a los
vaiores tradicionales, muchos padres superan las dificultades que implica el
cuidado familiar.

Los padres que asumen la vida con hijos con discapacidad han ide alcanzando
paulatinamente un sentido de perspectiva y dominio de la situacion, e incluso
describen como se vuelven mas profundos a raiz de convivir con personas con
discapacidad. Pero no sdlo son importantes las atribuciones hechas frente al
estrés, también lo es el contexto en el que tiene lugar el estresor, los recursos
disponibles y las estrategias de afrontamiento.
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¢. Recursos

Los recursos son un faclor esencial que determina las reacciones individuaies
frente a los acontecimientos estresores. Los recursos son sumamente diversos y
entre ellos se encuentran las habilidades personales, el apoyo social, los [azos
sociales informales, los servicios formales y el dinero. Deniro de la gama de
recursos unos de los mas importantes son [os sociales.

El apoyc social puede amortiguar los acontecimientes estresantes y mediatizar la
reaccién a los estresores, asi mismo los estresores afectan menos z las parsonas
que estan apoyadas socialmente que a las gque estan aisladas. El apoyo social
estrecho es particularmente importante. Se ha comprobado que el aislamiento
sccial es un preblema para las familias de nifos con discapacidad y que lag
causas ¢el mismo pueden atribuirse al cuidado absorbente, {as percepciones de
las actitudes negativas de la comunidad, iz falla de tempo y dinerc para la
recreacion y la depresion. Ei aislamiento social es una cuestion preocupante ya
que afectz la salud y favorece la aparicidn de problemas emocionales.

d. Estrategias de afrontamiento.

Las estrategias de afronfamiento son formas de responder a los estresores
cuando han causado ya algtin malestar. Se han clasificado en:

Cuadro 5.4 Tipos de estrategias para afroniar el estrés
Estrateqias Ejemplos tle estrategias de afrontamiento

- relajacién muscular progresiva
- automonitorizacién
reestructuracion
redefincion cognitiva
- repeticién cubierta
J - resolugitn de problemas
] - asertvidad
|

centradas en aspectos emacionales
centradas en el problema

de afrontamiento pasive - buasqueds de aconiecimientos agradables

- comuricacisn

(Singer g Irving, 1989)

Modelos de estrés Familiar. El modelo ABCX.

Ei modelo ABCX de Hill (1949, cit en Shea y Bauer, 1988}, aplicado a las familias
supone los mismos constructos de la teoria del estrés individual, pero cada uno
de los componentas se refiere a un grupo, a la familia como objeto de esiudio.
Esta feoria postula la mteraccion entre tres factores: A, un estresor; B, los
recursos de una familia para hacer frente a al estrés y C, la valoracién del
estresor por la familia; de éstos fres factores resulta X que implica, ya sea la
crisis familiar o una adecuada adaptacion famitiar.



Figura 5.2 Estrés y funcionamiento familiar
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Con respecto a las crisis familiares, generalmente han aparecido cuatro
indicadores principales: ubicacion temprana fuera del hogar, divorcio, aislamienta
social y negligencia o abuso con los hijos.

La interaccion entre los estresores, los recursos y las valoraciones también
pueden llevar a la adaptacion familiar y ser apreciado por los miembros de la
familia como consecuencias positivas en forma de respuestas adaptativas y de
crecimiento personal. Muchos padres y hermanos ven la vida con un familiar con
discapacidad como algo benéfico para ambas partes y se fortalecen gracias a la
colaboracién y compromiso compartido del cuidado (Kazac y Marvin, 1984; cit.
en Singer e Inving, 1989).

Las reacciones al esfrés no son necesariamente estables e invariantes, las
personas pueden desmoralizarse y luego lograr determinacion y fortaleza
gradualmente. Un afrontamiento adecuado puede ifevar a un glevado sentimiento
de bienestar y autoeficacia. Sin embargo, se conoce poco de los contextos que
permiten a los padres pasar de la desmoralizacion a la aceptacion y al dominio de
la sftuacién. A menudo el problema se percibe como individual ¥y como no
afectado por fas circunstancias sociales o ambientales. El problema de ésta
vision individualista es que deja de lado el contexto de cambio personal y como
consecuencia da poca informacién sobre los tipos de recursos sociales y
ambientales que sustentan el proceso.

Las perspectivas interacfivas dan mayor importancia a las situaciones del
contexto y a la inferaccién entre el individuo, la familia y las comunidades en
donde éstos se desenvuelven. Cada dia mds la tendencia esta en trabajar en
politicas sociales de atencion y respeto a la diversidad y en fomentar el apoyo
individual desde una visidn interactiva del individuo con la sociedad ante un
fendmeno de cambio y transformacién.
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Cole, 1986; Reiss y Oliveri, 1983 (citados en Singer e Irvin, 1989), han sugerido
que el ajuste de la familiza dentro de la comunidad contribuye, de forma
importante, a la adaptacién. Una comunidad que acepta la diversidad es
generosa para plomaover servicios y por consecuencia ia adaptacion familiar.

5.4.4. Perspectiva Social Sistémica

Otro marco conceptual gue ha ganado gran influencia en la educacion en general
y en la educacion especial en particular, es la perspectiva social sistémica
descrita por Shea y Bauer (1988), la que se deriva del enfoque ecoldgico del
desarrollo  humanc presentado por Bonfernbrener {1986). Desde éste
planteamiento la discapacidad debe ser estudiada en el coniexto en el que se
desarrclla la persona, lo que implica un andiisis de las interacciones que e
individuo tiene come parte inseparable de los escenarios con 10s que interactia.

El comportamiento de cualquier individuo desde esta perspectiva es visto como
un continuo de adaptacion o ajuste reciproco entre lo individual y el medio
ambiente, surge de una progresiva y mutua acomodacion que toma iugar en e
franscurso de [a vida entre el crecimiento individual vy ios cambios ambientales.
Examinar la conducta requiere examinar [os sistemas de interaccion afrededor de
la conducta ya que ésta no se limita a un solc escenaro. Una persona
considerada "normal" es aquella que se mantiene congruente con su ambiente,
cuando hay carencia de armonia se ve a la persona como desajustada o anormal
y se requiere de un procesc de acomodacion. La acomodacion es el ajuste o
adaptacion entre el crecimiento de la persona y sus relaciones o vinculos entre
sUS escenarios ecoldgicos mas amplios.

En la perspectiva social sistémica se abandonan posiciones centradas en el
individuo y aguelias ofras que ven al individuo y al contexte como entidades
independientas que se condicionan mutuamente, se adopta como fundamento
base una concepcion social del aprendizaje que ve el aprendizaje y el desarrollo
desde una optica social e interactiva; se centra en el papel activo de la persona y
el apoyo tambien active de otras personas, fundamentalmente fos padres y otros
compafieros mas capaces. El proceso de interaccion entre la persona qus se
desarroliz y ef contexto es interactivo (Vaisiner 1934, cit en Giné 1995).

Aplicada a [a educacion especial y al trabajo con padres, la perspectiva socia!
sisiemica considera que todos los individuos deben ser vistos como personas
dinamicas que crecen y se desarrollan progresivamente, moviéndese hacia una
reestructuracion de [os escenarios en jos que participan.
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Figura 5.3* Escenarios ecoldgicos que interactGan en el desarrollo de la persona
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*Tomado de Shea y Bauer, 198

Shea y Bauer, consideran que 1os escenarios en 19s que participan los aprendices

con discapacidad son:

a. Relaciones interpersonales. Se reflere a las interacciones que se dan al
interior del hogar y la escuela. Por ejemplo en el hogar las relaciones son
entre padres & hijo, entre hijo y hermanos y entre persona con otros miembros
de la familia. En la escuela las relaciones se dan entre el profesor y el alumno
y enfre los alumnos. La educacién especial iniciara donde hay falta de
congruencia en las relaciones inferpersonales del nifio con profesores
companeros, padres hermanos y comunidad.

b. Relaciones entre escenarios. Incluye interrelaciones entre casa, escuela y
servicios especializados; entre casa y vecindaric y entre escuela y grupo de
pares Considera la colaboracién entre padres y maestros y entre la familia y
la comunidad. También abarca la transicién de escenarios o los movimientos
de las personas en los escenarios de aprendizaje.

c. Grupo de interaccion. No involucra al individuo con discapacidad
directamente, sin embargo le afecta en lo individual. Ejemplos de grupos de
interaccidn son el lugar de trabajo del padre, el saldn de clases del hermano y
el sistema escoiar. También intervienen factores como la disponibilidad de
programas y servicios de educacion especial, los propositos de los programas
educativos en la comunidad y la seleccién de los materiales instruccionales,
libros de texio y la interaccién grupal en los escenarios.

d. Sociedad. Incluye fa mayoria de los sistemas de creencias de la cultura.
Involucra factores sociales que interfieren con los escenarios en los que el
individuo se desenvuelve. Denota las creencias acerca de Ios alumnos con
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discapacidad, las de los maestros y los educadores sociales, los roles
designados a los alumnos vy los valores de la comunidad.

Aprendiz. Tiene un reconocimiento especial en la complejidad del desarrclio
humane y difieren entre si en gran cantidad de caracteristicas personales y
competencias en funcion de lo que les aporta cada escenano. Para inciuir a
aprendiz en la perspectiva ecolégica del desarrollo humano éste debe ser
visto no como la causa-efaectc de las relaciones entre el individuo y su
armbiente sino como la interaccion entre lo individua!l y lo ambiental y sus
influgncias reciprocas. Por eiemplo, el dagngstico de discapacidad puede
gjercer una influencia en ios padres, quienes a su vez se relacionaran con su
hijo en funcidn de esta influencia y por ende proporcionaran mayor o menor
estimulacién, a su vez el niio respondera a las actiiudes de los padres y
ejercerd una influencia sobre las mismas La conducta de los nifios no puede
ser explicada por causas biologicas o ambientales sino por {as Interacciones
entre el organismoe individual y el medioc ambiente.

Adoptar la perspectiva social sistémica para frabajar con padres impuisa a los
profesionales a focalizar en los vinculos e interacciones al interior y exterior de
cada escenario que impactan a ia persona. Los proiesionales tienen que disefiar
nuevas estrategias de evaluacion ¢ intervencion que tengan coma base la
interaccién del aprendiz, familia ¢ escuela con vanos ofros escenarios, ias
repercusiones en un escenario repercufen en modificaciones bhacia otros
escenarios. E! cuadro que a continuacidén se presenta ejemplifican las
caracteristicas y dinamismo en las interacciongs entre escenarios.

Figura 5.4* Escenartos de participacion desde un modelo ecologico
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Un aspecto que cobra especial importancia para los padres es la transicion entre
escenatios. De acuerdo con lo propuesto por Shea y Bauer (op, cit), las
transiciones deben ser cuidadosamente planeadas para que tengan aspectos
positivos para el individuo y su famifia. La transicidn entre un escenario y otro
involucra tres pasos:

a. Relaciones existentes en el escenatio actual. Los vinculos preexistentes son
factores poderosos en la creacidn de expectativas y actitudes sobre la posible
ejecucién del nio en el nuevo ambiente.

b. Reorganizacién. Familiar involucra cambios en las expectativas y actitudes de
los miembros de la familia

¢. Acomodacién, Después de la transicion se dan cambios en los vinculos de la
familia, el nifio y la escuela.

Fergunson P.H., Fergunson, D. y Jones, D. 1988, (citade en Shea y Bauer, 1998)
consideran gue [a transicion implica preparacion, implantacién y seguimiento y
sefalan que se dan fres tipos de caracteristicas simultaneas ante la fransicion a
las que han denominado transicidén burocratica, transicion en la vida familiar y
estatus de la transicion.

Con respecto a la fransicion burocratica los padres pueden sentirse sorprendidos
o abandonados por los profesionales y verse obligados 2 asumir un papel
pseudoprofesional para obtener los servicios que el nifio necesita. La transicion a
la vida familiar considera gue algunos padres reaccicnan con pasividad vy
conformidad y ofros con un sentimiento de autorealizacion, los problemas de ia
transicién son vistos como inherentes a las necesidades de {os nifios y muchos
dependen de sus propias capacidades para buscar servicios estables y seguros,
El estatus de fa transicion vana en ef grado de conirol individual v la
independencia.

5.4.5. Enfoque Ecocultural

Las tendencias de investigacién y fas propuestas de marcos conceptuales para
familas de hijos con discapacidad difieren unas de otras, mientras algunas
consideran que las diferencias individuales de los nifios con discapacidad
influencian en el comportamientc de sus padres pudiendo condicionar
negativamente los patrones de relacion posterior, otras asumen que el contexto
familiar desarrolla multiples adaptaciones que contrarrestan el posible efecto
negativo de [a discapacidad.

Un marco conceptual compatible con la perspectiva social sistémica es el
enfoque ecocultural desarrollade por Gallimore, Weisner, Garmnier, y Guthrie
(1996). Este enfoque destaca el papel de adapfacion que la familia de personas
con discapacidad desarrolia a lo largo del fiempo a través de acomodaciones. Las
acomodaciones son una herramienta social y cultural para adaptarse a los hijos
con dificultades en ei desarrclio, son formas de mantener el equilibrio entre el
desarrofio personal, profesional, laboral v econdmico de los padres con las
necesidades del hijo a lo fargo de su desarrollo; las acomodaciones son una
faceta en la construccion de una rutina diaria que se ajuste a las necesidades v
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se¢ pueden definir como la respuesta funcional de la familia o ajustes a las
demandas de la vida diaria con un hijo con discapacidad.

La idea fundamental del enfogque ecocultural se refiere a2 que las familias
responden activamente a ias circunsiancias en que viven, que construyen y
ofganizan ambientes gue les permiten ahibuir sentido y orientar sus vidas.
(Gallimore y cols. 1988, cit. en Giné 1295). Las familias a través de los
escenarios de la vida diaria proporcionan a sus hios oportunidad de
desarrollarse.

La presencia de una rutina diaria en éstos escenarios de actividad esta mediada
por valores familiares que dan sentido a las decisiones gue se pretenden; asi la
construccidn soctal de las familias tiene un poderoso impacto en las actividades
diarias de los menores y por tanto en el desarrollo de experiencias significativas.

Los componentes de los escenanos de actividad constituyen las varables
ecoldgicas que potencialmente influencian el desarrolio las personas, por ello &f
enfoque centra ia atencion en la famifia y no éstas vy tiene un valor adicional para
planear las infervenciones al considera los escenarios sociales alrededor de la
persona,

Las adaptaciones permiten la construccidn de una rutina diaria a través de fa cual
se organice [a familia y dé forma a las actividades del nific y su desarrollo. En las
rutinas diarias se reflejan las creencias, los valores personales y la cultura, asi
como las limitaciones y los recursos del ambiente.

Las actividades de las rutinas de fodos los dias crean oportunidades para
interacciones sensitivas en ef desarrolfo de (as que depende parcialmente éste
desarrollo. La concepcién de nteracciones sensitivas del desarrollo y sus
actividades contextuaies se deriva de varios topicos, incluyendo el concepto de
escenarios de conducta y las ideas de Vygotsky, Rogoff, 1990 y Werstch, 1985,
Bruner, 1977, Kaye, 1886; Bronfenbrener, 1987 y Coli, 1992 (citados en
Gallimore y cols. , 1893 y Ging 1885). Estos auvtores enfatizan |a naturaleza social
del desarrollo humang en el contexto de las relaciones personales e insisten en (2
importancia decisiva de los padres y de los adultos en genaral en los procesos de
desarrollo de todos 1os nifios v nifas.

ia teoria ecocultural incorpora una explicacion desde la perspectiva del
constructivismo social. Las acomodaciones ocurren por problemas serios en la
vida diaria y para que no sea aclivado el astrés individual y familiar, varian en
intensidad y en nimero de acciones 2 lo largo del desarrollo y buscan el beneficio
individual y de la familia come un todo. Dos fipos de ajustes han sido
frecuentemente usados por los padres, €l apoyo social y la organizacion de los
cuidadeos que promuevan el desarrollo & interaccién

Las acomodaciones son continuas a lo largo del iempo y no se presenta sdlo en

ciertas "fases". Desde esta perspectiva las familias son aigo mas que victimas
implacables de fuerzas econdmicas y sociales, son unidades que pusden tomar
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acciones colectivas e individuales para modificar y conltrarestar y para obtener
deseos, valores y rutinas diarias.

A través de! significado de las rutinas diarias, las familias pueden influencar el
impacto de sus nichos ecoculturales donde participan sus hijos, de tal manera
que surjan actividades sensitivas del desarrolio e interacciones. Con los recursos
y los valores culturales y personales, las familias construyen una rutina diaria
coherente, significativa y sustancial. Las acomodaciones hechas dependen de
muchos factores entre ellos aspectos ecologicos, creencias y costumbres
culturales. Las acomodaciones pueden ser hechas en una ¢ mas de las
caracteristicas de los nichos ecoculturales y variar en grado de intensidad.

Las familias gue fiene hijos con discapacidad presentan condiciones sociales,
culturales y econdmicas que afectan sus rutinas diarias y probablemente el
desarrolfo de sus hijos; como sefiala Rogoff (1993, cit. en Giné 1995), entender
las diferencias individuales y culturales es esencial para comprender el proceso
de participacion guiada del desarroflo va que las practicas educativas reflejaran
una diversidad de consecuencias en el desarollo de los nifios. Las
particularidades de las familias podran afectar el desarrollo de sus hijos en la
medida en que condicionen las practicas educativas.

Comprender el desarrollo de un nifio implica explorar y analizar las interacciones
presentes en la relacion interpersonal de los padres con ese hijo; es decir las
practcas educativas de esas familias y en particular los mecanismos de
influencia que inciden en su desarrollo (Giné, 1995).

Los aspectos que se han de considerar para analizar las interacciones son: los
valores e ideas sobre el hijo y fa discapacidad, la actitud de los padres, la
intersubjetividad y la sensibilidad a las competencias del nifio, la estructuracion
de las situaciones y la participacion guiada y los marcos que fos padres ofrecen
a los nifios,

Gatlimore y cols. (1993), consideran que las familias desarrolian acomodaciones
a lo largo del tiempo en 10 dominios:

1. Subsistema familiar y base financiera

2. Accesibilidad a la saiud y servicios educativos

3. Seguridad de! hogar, vecindario y convivencia

4. Tareas domésticas y cantidad de trabajo doméstico
5. Tareas de cuidado del nifio

6. Grupos de juego y compafieros del nifio

7. Relacion de los roles familiares

8. Apoyo social

9. Rol de padre/ "esposo”

10. Recursos de informacion parental y propésito

No hay evidencia ni presuposicion de gue las acomodaciones sean intencionales
o que la familia sea consciente, se vea a si misma dramatica 6 especial.
Gallimore y colgboradores (1993, 1996), han llevado a cabo investigaciones
acerca de las acomodaciones que las familias desarrollan para dar respuestas a
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las necesidades de Ia vida diana con un hijo con discapacidad. Estos autores
afiman que las acomodacionss se dan de manera continua y son particulares a
ciertas fases del desarallo. También afirman que en la teoria ecocultural, las
acomodaciones de (as familias de nifics con dificultades en el desarrollo no son
diferentes a las de ofras famitias y tampoco son una respuesta al estrés individual
ni familiar, tampoco son resultado de un cambio en el estado psicolégico de
alguno sus miembros.

Los resuitados han mostrado que las acomodaciones respecto al cuidado de los
nifos y acceso a servicios se correlacionaban con las problemas de los nifios vy
su impacto en las rutings diarias. También sefialan que fas acomedacicnes
pueden variar en numere e intensidad a lo largo del desarrollo mas que en
caracteristicas particulares.

la investigacion de Gallimore y cols. (1993), sobre e! andlisis de las rutinas
diarias, las acomodaciones (levadas a cabo por 102 familias de clase media
norteamerncanas que tenian hijos con demoras an el desarmolle. Los resuliados
mueasiran que 85% de las familias hacen altas acomodaciones en al menos uno o
dos dominics y el 80% hacen moderadas y altas en al menos tres pera no en mas
de cince Sclo el 10% de las familias hacian altas acomodaciones en 6 o mas
dominios.

En estudios posteriores, Gallimore y cols. (1996), investigaron las actividades de
los padres y la intensidad de las acomodaciones que realizaban a lo large del
desarrollo considerando tres etapas: fres, siete y once afios de edad. La tabla
gue a continuacion se seffala indica el porcentaje de familias con hijos entre fres
y once anos que reportaron actividades de acomodacion.



Gallimore y colsy, 1996

Guadro 5.5 Frecuencia-de-acomadaciones en ef desarrollo comprendido entre res y once ahos. |

Domunio y tipo de acomodacidn %3 ] % 7 %4
anos anos anos

Subhsistema:base, familiar . %

La madre hace arreglos para flexibiizar su trabajo o trabaja en casa 13 15 16

La madre no trabaja o reduce horas para el nifio 9 20 14

L.a madre trabaja en el apoyo de servicios en relacion a su hijo 9 10 110
Accesibilidadiada salud ¥.servicigs educativos . %

La madre maneja los servicios 15 26 36

La familia hace mucho esfuerzo para el acceso a los servicios 5 20 28

=} padre mangja a _gunos © todos Ios servicios del hijv 9 11 25
Sequridad.def hogar, vedindarioy résidéncia o . Y

E! hogar es alterado por convenir a la seguridad del nifio 22 16 12

La localizacion del hogar se hace para beneficiar al nifio 10 24 12

La localizacidn del hogar se hace para beneficiar a otro miembro de fal3 14 l1.1
familia

Tareas domésticas y cantidad de trabajo doméstica | %

El trabajo de la madre se incrementa debido al nifio 11 7 12

El padre facilita las tareas domésticas por el nifio 3 13 3

Eil padre proporciona trabajo adicional en las tareas domésticas debido | 5 8 5

al nifio

Tareas de cuidado.del nifie %
Transportacion 10 28 52
Manejo conductual 9 30 47
Terapias y medicamentos 17 21 45
Asistencia (ayuda-social) %

Padre 11 34 53
Grupo de ayuda/Famiba que toma el cuidado del nifie 4 23 52
Familia extendida 19 15 39
FErlpos de juEggiy Companeros-delimifia- - g 7y !
Solo participa en grupos de nifios "fipicos” 20 8 39
Parlicipa en grupos de nifies con estatus mixio {con y sin discapacidad; |17 32 b
Solo participa en gr_p_os de nrnos con dISCapaCIdad 14 3 23
Rolesmaritdias e T )
L.as decisiones de los padres son tomadas |guaI|tanamente y colaboran

en ellas 15 19 25

La madre toma las decisiones y el padre la apoya 9 12 11

Los padres tiene serios conflictos y discusiones respecto al nifio 11 " 7
Apoyo emocionall instrumental % i
Iglasia y anentacian de grupas religiosas 32 4Q 41
Abuelos 29 25 45
Amigos 23 22 50
Rol del padre %

El padre provee apoyo emacional a la madre 19 21 50

El padre asiste con cuidados al nifio 17 21 50

El padre hace contribucignes eventuales ¢ solo el fin de semana 7 33 44
Informacién a los. padres %
Profesionales 39 36 54
fnvestigacidn y lectura 19 14 21
Grupos de padres a padres 14 16 1M1 ]
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§5. Sugerencias desde el modelo ecocultural para la colaboraciéon entre
padres y profesionales.

a.

Considerar a la familia como un microsistema que interactla con ofros
microsistemas.

Poner énfasis en la famila, en sus practicas habituales de relacion vy en la
evaluacién del entorno familiar. Esta valoracién deberad ser ta base para la
toma de decisiones considerando la naturaleza de las rutinas diaras, ef
esfuerzo de adaptacién de las famifias mediante sus valores y creencias (g
partir de ias cnsis que supong un hijo con discapacidad), e impacto del hijo en
la vida familiar y las diferencias culturales, los valores y las creencias del
entorno social

El proceso de adaptacion debera ser un aspecto central de la intervencidn ya
que condiciona {a actitud futura de los padres respecto a su hijo. Deberd
considerar cuzlitaiivamente el enforno familiar v dirigirse a incrementar las
expectativas de los padres y a dar apoyo proporcionande informacion
correcta. Los padres deberan aprender a comportarse con sus hijos como si
éstos fueran mas compeientes de lo gue realmente son, lo que sera
determinante para su desarrolio.

Dar gran importancia a la disposicion y organizacion de las situaciones y el
entorno, asi como & los procesos de participacidén guiada que garantizan la
participacion en actividades culfuralmente valoradas. Es necesario propiciar
un papel mas activo a ios nifios a través de actividades propias de las rutinas
dianas

Se ha de contribuir 2 la promocion de experiencias que faciliten 1a integracion
del nifio, Ila acepifacion por parie de sus compafieros, (2 aceptacion de
personas diferentes y el establecimiento de relaciones respetuosas ya que
permiten adquing valeres en la familia.

No deberé haber diferencia en la educacién de un nifio con discapacidad con
respecto a sus hermanos; debera haber una gran similitud en ias decisiones
sobre los problemas de cada dia.

La actuacién profesional deberd orientarse hacia un doble objetivo, renunciar
a los modelos expertos y autoritarios y apoyar la pericia de 1a familia a fa bora
de enfrentarse & determinadas situaciones de Ia vida diaria (Giné, 1995)

5.5.1 Variables relevantes en el desarrollc de nifios con discapacidad
intelectual.

Un prototipo de investigacién, desde el enfoque ecocultural lo representa el
analisis de la actividad conjunta de padres & hijcs con discapacidad. De acuerdo
con Giné (1995), este andlisis considera aspectos o variables relevantes para el
desarrolio de los nifios y en particular para los nifios con discapacidad intelectual;
entre las variables se encuentran:
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a. Los valores e ideas sobre el hijo y sobre la discapacidad. Los valores propios
de la familia, como la imagen y las ideas que los padres tienen de su hijo con
discapacidad, estan intimamente refacionadas con la actitud frente al hijo vy
por consecuencia inciden en sus practicas educativas.

b. Las actitudes de los padres. Una actitud favorable es un indicador de
refaciones positivas, de lo que se conoce como afecto y tiene una funcion vital
en el desarrollo.

c. Intersubjetividad y sensibilidad ante las competencias del hijo (la atribucion).
La intersubjetividad esta vinculada al proceso de construccion de la referencia
social y a los esfuerzos de los padres por regular la atencian conjunta. E!
desarrolle de la intersubjetividad se puede ver afectado por aspectos
emocionales y se reflegja en menor sensibiidad de los padres ante las
competencias de sus hijos con discapacidad. La respuesta emocional de la
familia ante ia discapacidad de un hijo v fa falta de mformacién  adecuada
puede afectar la confianza y expectativas de los padres hacia las
posibilidades de su hijo.

d. La estructuracion de las situaciones y la participacion guiada. Se refiere a la
participacién del nifio en actividades culiuraimente valoradas y a ia guia o
direccién por parte del adulto. La participacion def nifio en rutinas de Ia vida
diaria da oporiunidad a la participacion guiada. Hay una tendencia generaliza
a que los nifilos con discapacidad tengan menores oporfunidades de
participacion social 0 una interaccion pobre afectando con ello su desarrolio y
progreso,

e. Los marcos que los padres ofrecen a los hijos. Son los contextos en los que
los adultos facilitan el aprendizaje de las habilidades sociales, donde tienen
sentido y trascendencia las rutinas diarias. También se ha observado que
éstos marcos son desaprovechados cuando se trata de hijos con
discapacidad

Un ejemplo de [a presencia de estas variables anteriores en el procese de
interaccion de padres e hijos con discapacidad intelectual es la investigacion
desarroflada por Giné, 1994 (citado en Giné, 1995). El autor analizd la actividad
conjunta en rutinas de vida diaria de padres e hijos con y sin discapacidad
mtelectual durante el proceso de desarrallo a los seis, doce y veinte meses de
edad. Los nifios con discapsacidad intelectual estaban identificados como bebes
con Sindrome de Down. Se analizaron tres rutinas propias de ia edad
alimentacién, bafio y juege cara a cara; para cada una se considerd la naturaleza
de la participacion, las actividades concretas que desarrollan y su evolucién y fos
intercambios comunicativos. Los resultados obtenidos, compatibles con el estado
de la {eoria sobre interaccion de padres e hijos con discapacidad, apuntaron las
siguientes conclusiones:

a. Existe una respuesta emocional de tipo negativo entre padres e hijos con
discapacidad inlelectual que define un entorno familiar cualitativamente
distinto al de familias de hijos sin discapacidad;
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b. Los padres de hijos ton discapacidad tienen expectativas mas bajas respecto
al desarrollo de sus hijos lo cual fos exime de fomar iniciativas encaminadas a
proveer mayor autonomia y responsabilidad en €l hijo;

¢c. Los padres de hijos con discapacidad intelectual se muestran menos
favorables para establecer referencias comunes, para relacionar nuevas
situaciones con las ya conocidas por el nifio y en &l tipo de comunicacion gue
s¢ establece

d. Los padres de hijos con discapacidad intelectual confian poco en las
posibliidades de su hije y por elio ios exentan de muchas tareas

e Los juguetes de nifios sin discapacidad a diferencia de los de nifios con
discapacidad son progresivamente mas complejos y variades e inducen a
una respuesta que facilmente pueds encadenarse con la del adulte.

f. Los niflos con discapacidad intelectual tiene menos opcrtunidades de
participar en achvidades culluralmente valoradas y se les relega a un papel
pasivo de espectador.

g. Los padres de hijos con discapacidad intelectual tienden a hacer lo que
corresponde a sus hijos privandolos de posibilidades que fomenten la
independencia y mejora de [as competenclas, fa conflanza del adulto v la
aportunidad de oforgar mayor pretagonismo al nifio.

h. La interaccion entre padres e hijos con discapacidad es mas pobre porgue se
espera menos y por tanto se exige menos.

Desde el marco psicologico gue emplea el enfoque ecoculfural, &l proceso de
adaptacién a través de las interacciones en ruiinas de vida diatia, debiera
convertirse en un elemento central de la investigacion de fos profesionales y en
un punte de partida para a planificacion de servicios. Se tendra que profundizar
en g papel activo de los indicadores emecicnales en el proceso de referencia
soclal como génesis de la intersubjetividad, analizar las atribuciones y emplear
estrategias como scbrevaloracion y expansion (Ging, 1995).

5.6. Principios que rigen los servicios de apoyc y programas ditigidos a
padres de personas con discapacidad.

En su mayoria los proyectos dirigidos a padres de personas con discapacidad en
paises desarroilados, se cenfran en la prevencion o en la disminucion del estrés
proporcionande recursos tales como: a. asistencia econémica, b. apoyo social, c.
contacto con familiares que han hecho adaptacicnes positivas, d. percepciones
positivas de la persona con discapacidad, e. estrategias de afrontamiento y 1.
tratamiente para las familias que presentan reacciones desadaptativas al estrés,

En Meéxico, la Confederacion Nacional de Padres y Asociaciones a favor de la
persona con discapacidad intelectual, as! como Organizaciones No
Gubernamentales brindan orientacion y apoyo centinuo a los padres de familia,
de manera simitar al de los programas de paises desarrollades, pero a diferencia
de é&stos otros la busquedz de fondos econdmicos no proviene del Estado sino de
Iz organizacion particular o de campafas financiares organizadas por los mismos
padres.

Las Organizaciones que brindan apoyc suelen tener grupos de primer confacto
(ante 1a noficia y/o diagnéstico de la discapacidad) y grupos de autcayuda que
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funcionan de manera continua o perigdica con tematficas parficuiares de interés.
Un proyecto de apoyo a padres reciente ha sido el solicitado por la Secretaria de
Educacion Pubiica a la Confederacién Nacional de Padres y Asociaciones a favor
de la persona con discapacidad intelectual. Este proyecto en su primera etapa
esta dirigido a padres de familia gue tiene hijos con discapacidad y que
ingresaron al sistema educativo regular. Su objetivo es brindar la orientacién
necesaria asi como facilitar la gestion y autogestion de programas y apoyos en la
integracion escolar. {SEP, en prensa).

En la fiteratura sobre padres se puede observar que los tipos de apoyo familiar
son sumamente variados y van desde el contacto persona a persona, uno a uno,
las asociacionss libres, los servicios formales y los hasta los vecinos. Fewell y
Vadasy, 1986; Gottlieb, 1981; Stagg y Catron, 1986; (citados en Singer e Irvin,
1989), conciden en afirmar que los vecinos y amigos ofrecen algunas clases de
apoyo mas esenciales y potentes, se basan en ia premisa de que el apoyo social
informal amortigua los efectos de los accntecimientos vilales esiresanies y de
que las redes de apoyo social pueden proporcionar a la familia vanas clases de
asistencia entre las que se incluyen la informacion, la unién con otras personas y
grupos, el apoyo emocional, la asistencia financiera y material y el alivio que
supone la ayuda en una tarea concreta.

Las modalidades que adoptan fos programas pueden ser dirigidos a: necesidades
relativamente continuas y estables, necesidades en los diferentes estadios del
ciclo vital y programas que surgen de las redes de apoyo social.

Turnbull y Turnbull (1986), han proporcicnado una taxonomia de las funciones
gue fiene fos grupos de apoyo a la familia agrupéndolas en a. econdmica, b. de
cuidado doméstico, ¢. de salud, d. ocio, e. socializacion, f. autoidentidad, g.
afecto y h. atencion educativa y vocacional. Cada una de éstas funciones podra
requerir de apoyos externos.

En su mayoria jos programas coinciden en afirmar que:

1. Cuando las familias reciben la adecuada asistencia social, pueden
proporcionar el mejor ambiente para sus hjos con discapacidad vy el mejor
contexto para crear el ambiente social duradero para estas personas.

2. La transferencia de recursos publicos a las familias encargadas del cuidado
de personas con discapacidad represerta un cambio en ia forma de enfocar
los compromisos sociales.

2. Los mejores prediciores de adaptacion a la escuela y el empleo provienen de
la armonia de las familias y de las creencias de los padres y/o hermanos.

4. El entrenamiento a los padres debe prevenir que se centren en exceso en los
progresos del hijo en defrimento de los aspectos afectwos y de la atencion a
otros miembros de la familia.

5. Se requiere de la creacién de ambientes sociales de apoyo amplio que
adopten medidas relafivamente  permanentes sobre  condiciones
socioambientales v que a su vez respondan a las necesidades familiares
cambiantes.

6. Es necesario adoptar una vision multifacética para reconocer fa complejidad y
singularidad de cada familia desde una vision ecoldgica
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7. Los apoyos a las familias de persenas con discapacidad puesden poner su
enfasis en aspectos que no se relacicnen directamente con la discapacidad
sino con ofras problematiecas indirectas que dificulten ia vida en la familia, con
el fin de que los problemas sociales que rodean a la discapacidad no anuien
el impacto de {0s programas destinadoes para eflos.

8. El proposito de la intervencion social es ayudar a las familias a mantener y
educar a un miembro vuinerable que de otra manera legaria a ser
completameénte dependiente de la comunidad

9. La ayuda permite comprender qué condiciones mejoran las capacidades de |a
familia y cudles debilitan o perjudican esas capacidades

10. Los programas deben ayudar a las familias a enfrentarse con la exclusion y el
prejuicio caracteristicos de las actitudes sooiales y desarrollar estrategias que
derriben estas barreras

11.Los servicios de apoyo a las familias tendrén gque unirse a un movimianio
sacial mas amplio de justicia distnbutiva dentro de (2 sociedad, haciendo que
los programas sean precursores en € futuro de asociaciones duraderas entre
la comunidad v las famillas para compartir la responsabilidad de educar a
todos los cludadanos

5.7. Proceso de asesoramiento a ias familias con hijos con discapacidad.

Un modelo de colaboracion con familias gue tienen un hijo con discapacidad es el
presentado por Shea y Bauer (1998). El modele parte de la base de que las
familias scon sistemas sociaies complgjos y Unicos vy por ende cada familia
requiere de un programa indwvidualizado. El modelo propuesto es un sistema
recursivo en el gue los pasos son

revisados de como familia de manera continua y desarrollades 2 lo large del
tiempo

Figura 55 FProceso de asesoramients a famifias
T Tomado de Shea y Bauer, 1988
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Las fases del modelo son:

a. Introduccion de actividades y evaluacién de las necesidades de los padres y
la familia

Seleccion de metas y objetivos

Planeacion e implantacién de actividades y

Evaluacién de actividad

aoo

En el modelo sistémico recursivo se aplica a la infegracion educativa sefiala
Shea y Bauer (op.cit), el proceso gue continua hasta que el estudiante defa el
programa o la escuela. En la primera fase el profesional contacta con los padres,
explica el programa e invita a su participacion, luego evafta para acercarse a las
necesidades y pricridades del trabajo colaborativo. En 1a fase de seleccion de
metas y objetivos, fa informacion obtenida como resultado de las necesidades
evaluadas es usada de manera colaborativa. En la tercera fase se planea e
implementan actividades que se relacionan con el salén de clases la escuela o la
comunidad. Estas actividades deben reflefar el nivel de involucramiento de los
deseos de los padres antes que los deseos de los profesionates. Por dltimo [a
evaluacién debe ser conducida por padres y por profesionales,

Este modelo opera desde una perspectiva ecoldgica, por ello la implaniacion de
acciones habra de considerar la interaccién del hijo con discapacidad con los
principales escenarios de accion, es decir casa, salon de clases, escuela y
comunidad. La colaboracion con familias se da como un continuo de actividades
que pueden incluir, actividades informativas, compartir informacién, apoyo
colaborativo en el programa, colaboracién con la comunidad y entrenamiento a
padres.

Cuando el modelo colaborativo es aplicado en ambitos escolares, las actividades
informativas se caracterizan por presentar informacion de manera objetiva y de
corto plazo. La familia recibe la inforracién de manera pasiva. Por ejemplo notas
escritas, llamadas telefonicas, reportes periddicos, anuncios etc.

Compartir informacion es una actiidad que se presenta ante conferencias, en
cuadernos de notas, en listas checables, reportes semanales, ya sea sobre
topicos especificos o sobre aspectos de organizacion entre padres y
profesionales. Los apoyos colaborativos requieren de un incremento de la
actividad y compromiso entre padres y profesionales para cumplir con los
requerimientos escolares como podrian ser el cumplimiento de tareas, la
puntualidad y asistencia y el seguimiento a los programas casa-escuela.

Para la colaboracion con ta comunidad, se requiere que padres y profesionales
trabajen juntos para completar una tarea que requiere tiempo y compromiso de
parte de los miembros de la familia, los padres pueden fungir como
paraprofesionales, instructores, voluntarioso miembros de un comité, como
vocales de grupo, tutores, insfructores de minicursos, asistentes en
campamentos o en preparacion de materiales instruccionales y de equipo.

Por ditimo, el entrenamiento a padres requiere de un tiempo mas significativo vy
de un mayor compromiso enire los padres y los profesionales, es la actividad

9



colaborativa mas intrusiva  debido a que involucra el aprendizaje de
conocimientos y habilidades que requieren los padres para cambiar los patrones
interactivos de conducta; la clave del éxitc del entrenamiento a padres es ser
sensible a sus meias, a sus habilidades y a su culiura. Las actividades que se
desarrollan a lo largo del tiempo son un continuo que considera; a. el tiempo
dedicado para hacer ef cambio; b. La aperfura persona! de Ios padres y c. La
cantidad de involucracién personal deseada.

Desde un enfogue conceptual similar al modelo de colaboracién de Shea y Bauer
(1998), autores como Cunninham y Davies (1984), presentan un modelo de
asesoramiento a padres que establece seis fases:

- Establecimiento de [a relacion: implica analizar roles, conceptos generales y
negociar ohjetivos

- Exploracién: es conocer como Se construyen los padres a si mismo, a la
familia y al hijo asi como sus recurses, necesidades y objetivos

- Desarrollo del modelo: es facilitar el desarrolic hzcia un sistema de
constructos Gl que permita prever lo que han de hacer

- Fiacidn de objetives: es tomar decisiones sobre gue direccion seguir

- Iniciacion de la accién: ayudar a los padres a elegir los métodos para alcanzar
las metas

- Evaluacion. Es la supervision consianfe de principio a fin ayudando a los
padres a examinar lo que ha hecho y evaluar si los objetivos que se
propusieron se han cumplido a través de las estrategias adopiadas

De acuetdo con la Asociacidon Americana de Retardo Mentat (AAMR, 1899},
Aplicar la perspectiva sccial sistémica y el enfoque ecologico para apoyar 2 las
familas de personas con discapacidad infelectual, debe hacerse desde la
“practica centrada en la familia” ya que ésta asegura

- 8e ve a[a familia como un sistema de apoye sacial.

- Se reconcce la importancia del contexic en lz vida de !a famila v en el
desarrolle de los individuos.

- Se centra la atencidn en los recursoes v fortalezas de la familia

- Se cree que fas familias pueden construir sus propias fortalezas & incrementar
su sentimiento de competencia.

- Seinvita a los miembros de la familia a compartir informacidn sobre logros.

- Se invoiucra a miembros de la familia como participantes activos en cualquier
proceso de planeacion.

- Se establecen citas en donde los miembros pueden frabajar acerca de
aspectos especiales.

- Se capacita y faculta a la familia para que puedan funcionar de forma efectiva
en sus entomos.
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Los componentes y elementos de la practica centrada en la familia se pueden

apreciar en el siguiente cuadro:

Luadro 65:6, Cemponentes y elementos de la prattica.centrada en la familia.

Componentes

Eiementos

|dentificar las necesidades de la familia

Mantenar un contacto positivo

Establecer rapport

Establecer el propdsito 0 meta

Dejar que Ja familia cuente su historia
Ayudar a la familia a clarficar sus
necesidades

Ser un escucha sensible y responsable
Sintetizar y priorizar las  necesidades
identificadas

|dentificar los recursos y fortalezas de la famua

Mirar los  aspectos  positivos  del
funcionamiento familiar

Escuchar las historias de fas famiias
Comentar con fas familias sus fortalezas
Pedir informacion acerca de ia vida diatia
Cambiar {as declaraciones negafivas por
positivas

Ayudar a que la famiha reconozca sus
capacidades

Identificar las necesidades de apoyo

Considerar  los  apoyos  infermales
disponibles

Considerar los apoyos formates disponibles
Revisar los recursos de apoye y las
fortalezas

Considerar recursos y apoyos necesarios
que no estan al alcance

Determinar cuales necesidades s¢ pueden
satisfacer y cudles no

Dar énfasis a los recurscs y apoyos
informales

Capacitacidn y facultamiento a las familias para

salisfaccién de sus necesidades

usar sus forialezas y recursos de apoye en la

Oisefiar  formas y  estralegias  de
facultamiento

5.8. Técnicas de asesoramiento de personas con discapacidad.

El trabajo con padres implica que los profesionales empleen técnicas eficaces de
asesoramiento que como hemos venido sustentando deberan apoyarse en
marcos conceptuales sistémicos y ecolégicos y en marcos psicologicos que
permitan entender desde una multiplicidad de perspectivas como se desarrolian
los individuos, las familias y como interactian con los diferentes escenarios de

actividad.

El asesoramiento a padres debe buscar como objetivos que éste sea:
- Util para los padres en funcion de ias necesidades tal como ellos y la familia

las percibe.

- Facilitar ja adaptacién de modo gque todos logs miembros de la familia
funcionen con eficacia, el profesional debe adaptarse a la situacion de la
familia sacando el mayor partido posible a las circunstancias y permitirles
esforzarse por infroducir mejoras realistas.
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- Confribuir al desarrolio de un sistema de constructos Gfit y viable.
Cunninham y Davies {1994) distinguen cuatro funsiones del asesoramiento:

a. Apoyo: preocuparse por la familia, respetarla y tolerarla. Significa ayudar a los
padres a comprender su propio sistema de apoyo social y a fener mayor
conocimignto de aquello a lo que se enfrentan.

b. Informacién. Debe partir de los conocimientos y necesidades de los padres v
debe asegurar que la informacion sea comprendida y recordada.

¢ Facilitacion del cambio. Implica ayudar a los padres a cambiar tanto la forma
de ver el mundo como la de comportarse. Es ayudar a ver otras formas
alternativas de consiruccidn a los problemas a fos que se enfrentan.

d. Formacién. Ensefiar o formar a los padres en técnicas que necesitan para
enfrentarse aclivamente a su situacién, ayudaries & cambiar su forma de
comprender y su conducta

Los profesionales que asesoran a padres deben tener claro ademas de los
objetivos y funcicnes del asesoramiento ias caracteristicas valorales vy técnicas
dei mismo, entre [as que se encuantran:

a. Respetlo: es la creencia de que [a familia es importante y valiosa; es creer que
la familia puede hacer frente a la situacion, puede cambiar y fortalecerse.
implica reconocer que su experiencia es valiosa, gue puede tormnar decisiones
y ser responsable.

b. Frangueza: los profesionales deben mostrar sinceridad y honradez,
entusiasmo, coherencia y contabilidad, confidencialidad.

¢. Afencidn- significa escuchar y considerar cuidadosamente la informacidn,
observar la que se dice y se hace al mismo tiempo

d. Hacer hablar a los padres: se refiere a no confrontar !a conversacion y permitir
y estimulas a los padres a expresarse con sus propias ideas

e. Empatia. Es comprender la forma en que los padres construyen su mundo.

Técnicas para provocar &l cambio” es ir mas alld de aceptar el sistema de

constructos de los padres, es provocar el cambio a través de recapitular,

reflejar, interpretar y confrontar de manera precisa y en el momente oportuno.

-t

En este capiiulo hemos revisade los cuatros aspecios necesarios para trabajar
cen los padres: el marce conceptual, el marco psicologico, el funcionamiento de
la familia y las técnicas de asesoramientc. Los programas de desarollo y
facultamiento a padres deberdn conocer los procesos que viven las familias y
elegir los marcos conceptuales que respondan a las necesidades y propésitos de
los programas.

Abordar a fas familias debe ser una tarea reflexiva que considere su dinamica,
evolucidn y potencial para el cambio. La familia debe ser entandida como una
unidad social, como un “socio” que junto a fos profesionates y a los individuos con
discapacidad buscan formas de celaboracién y apcye. Desde la perspectiva
ecolégica podemos ubicar diferentes niveles de apoyo y colaboracién que van
desde el individuo y su propia visién intrapersgnal hasta la interaccidn de éste
con entornos sociales cada vez mas amplios.



CAPITULO 6

La capacidad para tomar &l control de la propia vida y los mecanismos empleados

para hacer valer este control, son procesos inseparables gue se desarrollan en &l
senc de las familias y en los contextos donde éstas se desenvuelven Las
condiciones en que se desarrolle la autodetermmacion y las manifestaciones que
adquieran los mecanismos de defensa estaran determinados por la dinamica
familiar v los procesos de aprendizaje y desarrollo. En este capitulo se hara
referencia a los procesos que permiten el desarrollo de la autodeterminacion, a su
vinculacién con los mecanismos de defensal autodefensa y a las experiencias de
grupos de padres/ madres que ponen en marcha acciones sociales en ésta
direccion.
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6.1. Desadrrollo de la. autodeterminacion

El desarrollo de la autodeterminacion comienza con el nifio y sigue a lo largo de
toda fa vida. Inicia cuando las decisiones y elecciones son muy simples, luego
con el tiempo se van haciendo mas importantes en la medida en que la persona
se convierte en adulto.

En los inicios de ta autodeterminacion los nifios empiezan a descubtirse a si
mismos, descubren sus potencizalidades y sus debilidades y a consecuencia
empiezan adquieren una autoestima. La autodeterminacion culmina cuando ya
siendo adultos, saben como asumir control sobre los eventos que afectan sus
vidas y saben asumir responsabilidad por sus conductas. Muchos adultos con
discapacidad no han tenido las mismas oportunidades que sus amigos sin
discapacidad, para adquirir las habilidades necesarias para tomar sus propias
decisiones.

L os nifios con discapacidad y muchos ofros que no la presentan suelen necesitar
que sus familiares y maestros asuman una responsabilidad mayor para lograr
que el proceso de autodeterminacion ocurra. Los nifios aprenden de sus familias
muchas de las actitudes y las destrezas que enseifian autodeterminacion, por ello
deben ser expuestos a situaciones en las cuales tengan la oportunidad de
aprender a autodeterminarse. Proveer oportunidades para tomar decisiones,
explorar y correr riesgos calculados y aprender de los logros y fracasos son
aspectos de la vida que desarrollan ia capacidad y actitud necesaria para
alcanzar e! potencial personal. Los contextos sociales son parte de la
autodeterminacion, se centran en la interaccidn del nifio con los adultos que lo
rodean, en el contacto con las oportunidades y experiencias propias de los nifios
que comparten un mismo contexto sociocuttural.

Desde temprana edad el adulto media y regula la interaccidn con el nifio a través
de los cuidados que le ofrece. Un componente basico de la autodeterminacion es
la autorregulacion; desde el enfoque sociocultural, la autorregulacion se
desarrolla gradualmente de manera tal que el individuo va adquiriendo
pienamente ! confrol de su vida.

6.1.1. Desarrolio de la autorregulacion.

Para Vigotsky (citado por Diaz, Neal y Amaya- Wiliams, en Moll, 1993), ia
interaccion de los nifios con los adultos y con las de las rutinas diarias que éstos
organizan en sus contextos socioculturales, permite el desarrollo del autocontrol y
la autorregulacion. Ambos aspectos forman parte del desarrollo cognitivo; en el
autocontrol, el nifio cumpie una orden o pedido en ausencia del adulto, de forma
que cumple y responde a la orden de un “tutor internalizado”, supone la
capacidad de conducirse cuando las estructuras de apoyo estan relativamente
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ausentes en conformidad con una directiva o con una arden originariamante
impartida desde afuera. En la autorregulacion, la aclividad del nifio es guiada por
un plan de accién formulado por él antes que por una orden internalizada, es la
capacidad que el nifo tiene para proyectar, orieniar y supervisar su conducta
desde el interior y adaptarla de acuerdo con el cambio de circunstancias.

El autocontrol es antecesor de la autorregulacion y para transitar de uno a ofro
se requiere que el adulto desvanezca gradualmentie los apoyos de los que provee
al nifio, para ejecuiar alguna tarea y que le permita adquirir gradualmente el
control, de ésta manera e] nific va asumiendo efectivamente un papel
autorregulatorio de su comportamiente.

De acuerdo con la teoria evolutiva de Vigotsky, el nifio adquiere 1a capacidad de
autorregulacion mediante el manejo activo del entorno a través del uso de fos
signos y elio lo conduce al ejercicio activo del control sobre la propia conducta La
palabra como signo cabra especial importancia en ei proceso de desarrofio de la
autorregulacion, fa palabra es el signo mas Gti! en el intento del nifio por conirolar
su entorno. Los nifios comienzan a emplear el lenguaje no sdlo para
comunicarse, sino también para guiar, planificar y regular su actividad, el habla
deja de acompafiar meramente la actividad del nifio y empieza a precederle; en
un estadic avanzado, el habla es el punto de partida de la actividad y asume una
funcion de planificacion y guia (Diaz, Neal, Amaya-Williams, en Moll, 1893).

Como se puede observar, los adultos fisnen un papel esencial en el desarrollo de
la autorregulacion. Un factor que parece contribuir a la ensefianza de la
autorregulacién es el estilo paterno, Diane Baumrid (cif. por Diaz et.al en Mol
1993), identifica tres estilos especificos: autoritario, permisivo y con autoridad.
En el estilo paternc autoritario los padres valoran la obediencia como virtud y
creen en [a necesidad de resfringir la avtonomia del nifio, ejercen mucho control y
proporeionan poca educacion. Los padres permisivos son menos controladores y
tienden a ser desorganizados e ineficientes en la administracion de las tareas de
la casa, ejercen poco control. En contraste con éstos dos, los padres con
autoridad al mismo tiempo controlan y educan y su estilo es caracterizado come
una saludable combinacion de *amor y limites”. Son los padres con estilo de
autoridad los que pueden contribuir de manera mas significativa a la adquisicion
de la autorregulacién ya que proveen a sus hijos de cportunidades para la
responsabilidad  social, la independencia, la orientacién hacia el logro y la
confilanza en si mismeo.

Los autores anferiormente sefialados también resaltan la importancia de trabajos
como el de Hoffman (1979) y Jonson {1883), para la ensehanza de la
autorregulacién. Sus investigaciones se centran en la importancia de suministrar
a los nifios una explicacion verhal expresa de las directivas, 6rdengs y disciplina
paternas; los resultados han encontrado que son tres las variables que
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caracterizan a los padres de nifios gue tienen una localizacion interna de control y
gue se ven a si mismos como agentes que intervienen de manera activa y eficaz
en su entorno: el empleo del razonamiento y las explicaciones verbales, el
gradual abandono dei control, un sentimiento de educacion afectiva y calidez
emocional que se combina con las dos variables anteriores.

6.2. Autodeterminacién'y defensa de derechos.

La defensa es un elemento constitutivo de la autodeterminacidn, para Cunconan
y Brotherson (1996), la defensa es un medic a fravés del cual se fortalece y
desarrolla la autodeterminacion. Esta ultima se entiende como una expresién
global de la autonomia, autorealizacion, autoregulacién, y facultamiento
psicolégico y la defensa/autodefensa como uno de los medios que desarrolla
habiiidades, destrezas personales y sociales que contribuyen a Ia

P I Y Iy TR
auodeierminacion.

La autcdefensa ha dado lugar al fortalecimiento de los movimientos de vida
independiente, de personas primero y de ofros grupos de autogestivos. Por su
parte la defensa ha fortalecido los movimientos de grupos de padres y la
participacién de Organizaciones Gubernamentales y No Gubernamentales en el
campo de politica social. Ambos aspecios inciden en diferentes areas de la vida
de las personas como son: asertividad, autoestima, autoconfianza, sentido de
pertenencia, en el sentido de poseer mayor confrol interno sobre la propia vida,
adoptar una perspectiva de usuario o consumidor y abandonar {a de enfermo yfo
paciente, en transitar de sentirse victima de la vida a ubicarse como ciudadano
eficaz y asertivo y a su vez permiten la participacion en redes sociales de apoyo.

Tanto la defensa como la autodefensa parten de los mismos principios y buscan
los mismos objetivos con relacién a mejorar las condiciones de vida de las
personas con discapacidad y de sus familias a través de promover cambios
sociales en aspectos organizativos, estructurales y actitudinales.

6.2.1. Los padres como defensores.

Las familias de las personas con discapacidad son constantemente defensoras
de los derechos de sus hijos y de las opciones que mejoren la calidad de vida de
toda la familia. Sus esfuerzos tienen resultados muy positives que en varios
paises del mundo repercuten en la legislacion y en la organizacion de los
servicios. Quiza el movimiento defensor mas reconocido y con mejores
resultados por parte de los padres ha sido la lucha por la educacién inclusiva. Sin
embargo, la defensa de los padres no se restringe ni acaba con los primeros
afnos de educacidn, continua a lo largo de toda la vida y adopta caracteristicas
particulares en funcion de la etapa del ciclo vital de la familia. De acuerdo con
Alper, Schools y Schools (1995), se reconocen tres caracteristicas importantes de
las familias de las personas discapacidad:
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a.

Es la familia en conjunto y no la persona con discapacidad la que requiere de
los servicios y apoyos para satisfacer sus necesidades y evitar la pérdida del
control y la responsabilidad. Elios deben ser los que dacidan sobre los
recursos y servicios especificos que necesitan.

Los roles y necesidades de los nifios con discapacidad y sus familias
evolucionan y cambian con el tiempo. Los sistemas familiares son dinamicos y
reciprocos y se deben considerar sus necesidades a lo largo del ciclo vital.

La defensa/ autedefensa abarca acciones que son lievadas a cabo por todos
los miembros de familias de personas con discapacidad intelectual.

6.2.2. Promocion de la autodeterminacién por parte de los padres/ madres.

La Organizacion Nacional para la Retardacion Mantal (ARC, s/f), desde un
enfoque mas centrado en la familia que en la organizacion social, considera que
el ambiente apropiado para aprender a autodeterminarse es la familia misma y
que el nifto que o logra esta emprendiendo la mejor ruta para su vida adulta.
Sugiere algunas maneras en que los padres pueden ayudar a sus hijos a
autodeterminarse:

a.

b.

No confundir proteccion con independencia, permitir que el hijo explore el
mundo que lo rodea.

Los nifios necesitan aprender que lo que dicen y hacen es importante y puede
influenciar a otros. Los nifios pueden participar en discusiones y decisiones
gque afectan a la familia.

La estima propia y la confianza en si mismo son factores criticos en el
desarrollo de la autodeterminacién. Los padres deberan ser un ejemplo para
sus hijos poniendo en practica estas cuzlidades.

No se deberan ignorar [as pregunias de los hijos respecto a las diferencias
entre ellos y los otres nifios debidas a la discapacidad. El énfasis debzs estar
en gue cada persona es un individuo dnico, con motivacién podran sacar
provecho de sus aptitudes y ayudarlos a reconocer sus limitaciones.
Reconocer el proceso necesario para alcanzar una meta, en vez de enfocar el
resultado solamente, motivar a los nifos, segin su edad, a desarrollar
destrezas de organizacion y trazarse metas haciéndolos conscientes de los
pasos a seguir para aicanzar una meta.

Planificar actividades en que el nifio pueda compartir con ofros nifics de
edades y clases sociales diferentes.

Proporer metas ambiciosas pero realistas y asumir un papel activo en las
experiencias educacionales del hijo.

Permitir 2 los hijos asumir responsabilidades por sus acciones, logros y
fracasos.

No dejar que surjan al azar las ocasiones para tomar decisiones.
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i. Elogiar de manera positiva y honesta, enfocar en la conducta o tarea que se
necesita mejorar y evitar sentimientos de fracaso.

6.2.3. Defensa y Necesidades de las familias a lo largo del ciclo vital.

Los primeros afios de vida y hasta la adolescencia presentan oportunidades
Unicas para que los nifios aprendan habilidades académicas, descubran como
acceder a varios escenarios en la comunidad, se comprometan en interacciones
sociales y desarrollen amistades. Para lograrlo los padres deben trabajar con
muchos profesionales y muestran preocupacion y necesidad por vislumbrar el
futuro. Los hermanos también contribuyen a desarrollar estas oportunidades y se
ven inmersos en mdltiples situaciones, ante las cuales, en muchas ocasiones no
saben como responder, se sienten desorientados o se ven obligados a asumir
papeles de cuidadores y protectores de sus hermanos con discapacidad.

Factores como éstos contribuyen a que cada miembro de la familia con un hijo
con discapacidad intelectual asuma multiples roles que los comunes para la
mayoria de ias familias. En ccasiones las mismas dificultades que genera la
discapacidad pueden limitar el derecho a ser una persona propia. Para logralo, la
familia puede necesitar de profesionales defensores y también de aprender a ser
defensor efectivo de si mismo

El gjercicio de la defensa/ autodefensa por parte de los miembros de la familia
requiere gue ésta identifique cuales son sus principales necesidades y como
éstas van cambiando a lo largo de su ciclo vital. Las necesidades consideradas
por Alper, Schools y Schools {1985}, son:

Cuadro-6.1 -MNéceSidades de [05. miembros de:las familias de persenas con diacapacidad
intelectual (Alpef, Schiools y-Scheols, 1995).

Miembros de la familia Necesidades principales

Habilidades académicas

Acceso a la comunidad

Habilidades sociales y de amistad

Habilidades para el manejo del desarrcllo de la sexualidad v madurez

Necesidades de los nifios
y adolescentes con
discapacidad intelectual

Necesidades de las Colocacién en programas de entrenamiento para el empleo y/o en el
personas con empleo mismo y en la vida independiente

discapacidad infelectual | Nuevos servicios

en la transicidn a la vida | Oportunidades para ejercer la autedeterminacion

adulta

De comunicacion
De apoyo a actividades extracurriculares
De apoyo economico

MNecesidades de los
padres de hijos con
discapacidad en edad

escolar De _cuidado "
De informacién acerca del futuro
Necesidades de los De apoyo emocional
hermanos de un nifio con | De autonomia e individualidad
discapacidad De acceso a actividades de |a comunidad y a redes sociales
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Hasta el presente en la mayoria de los paises del mundo, la transicion a la vida
adulta de las personas con discapacidad implica un mundo confuso donde los
servicios parecen estar asociados a riesgos para las familias de los aduitos con
discapacidad. En algunos casos las demandas de las personas con discapacidad
intelectual disminuyen en funcidn de la discapacidad, de los servicios y los
apoyos de la comunidad, del tipo de contro! de los padres y su participacion pero
en la mayoria son mayores y requieren de mas recursos. También en esta etapa
el deseo de los hijos y de sus padres por dar muestras de mayor independencia,
capacidad de autodeterminacidon y autogcbiernc viene acompafiade de
sentimientos conflictivos v dudosos sobre cudles seran las mejores decisicnes
para favorecer la autonomia en la vida adulta.

Thorin, Yovanoff e [rvin (1986), sefialan que los padres pueden estar inciertos o
en conflicto con los roles de sus hijos adultos e inseguros de cdmo preparar a los
adolescenies para la transicion, estas dudas conforman dilemas. Los dilemas
para los padres se centran en deseos contradictorios que refiejan acciones
incompatibles, estos deseos pueden ser:

a. Crear oportunidades para la independencia de sus hijos adultos y querer
asegurar la satisfaccion de las necesidades de salud y seguridad.

b. Una vida separada para sus hijos como jovenes adultos y querer hacer lo
necesario para asegurarle una buena vida.

c. Proveer estabilidad y predictibilidad v a la vez guerer ser apto para enfrentar
los cambios necesarios.

d. Disefar oportunidades para una vida social separada para el joven adulto y
guerer tener menos involucramiento en su vida.

e. Evitar agotarse y querer hacer todo lo posible por él o0 ella

En la etapa de transicion a vida adulta, la familia presenta nuevas necesidades,
entre las principales se encuentran la colocacidén en programas de enfrenamiento
para el empleo y/o en el emplec mismo y en la vida independiente. Muchos
padres se muesiran preocupadcs por la carencia de servicios durante esta etapa
y al perder la sensacion de control escolar limitan las oporiunidades de vida
independiente y autodeterminacion, tomando ellos las decisiones que ahora
corresponderian a sus hijos adulios.

Las necesidades de los padres durante los afios escolares han sido identificadas
por Alper, Schools y Schools vy se refieren a:

a. Necesidades de comunicacion: Todos los padres requieren comunicarse con
educadores y personal de servicio y de la colaboracién enifre equipos de
padres tanto en escuelas especiales como regulares; sin embargo como lo
muestran las experiencias, hay serios impedimentos en la comunicacion entre
padres y profesionales.
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b. Necesidades para apoyar actividades extracurriculares: A medida que los
nifios crecen van abriéndose oportunidades para participar en actividades
extracurricutares. En muchas ocasiones, la participacion se ve limitada para el
hijo con discapacidad por falta de acceso fisico, carencia de transportacién,
necesidad de apoyo por parte del padres impidiéndole realizar otras acciones
incluso trabajar y necesidad de que los padres se involucren como
organizadores y lideres para gue sus hijos estén incluidos.

c. Necesidades de apoyo econémico: Para algunas familias el cuidado en casa
puede ser excesivo e incrementar significativamente el gasto familiar. La
necesidad de cuidados conlleva a que alguno de los padres se vea restringido
de trabajar y con ello agrava las dificuliades econdmicas.

d. iNecesidades de cuidado: La mayor parte de ias veces, la intensidad del
cuidado de un nific con discapacidad, genera altos niveles de estrés. Es dificil
contar con servicios de cuidado ya que son muy costosos y no siempre son
de calidad.

e. Necesidades de informacién acerca del futuro: Los padres sienten la
necesidad de informarse y planear el futuro de sus hijos, buscan apoyos para
sus vidas y seguridad econdmica vy social. Esto puede generar por un lado,
ansiedad en los padres y por ofro, la necesidad de aprender como acceder y
coordinarse con servicios posteriores a la escuela.

Los hermanos tienen un papel crucial en la vida de una persona con
discapacidad ya que generalmente proporcionan modelos de conductas
apropiadas, fungen como asistentes individuales y apoyos complementarios en
las actividades cotidianas. Es comin observar que los hermanos requieren, en
diferentes etapas de la vida, de informacién para responder a las constantes
preguntas de amigos, companeros y maestros en torno a la discapacidad de su
hermano y para saber como manejar emocionalmente de manera apropiada
estos cuestionamientos. A partir de ello, los hermanos tienden a definir su papel
frente a la discapacidad y pueden mantenerse expectantes o involucrarse
activamente. Sus necesidades generalmente son:

a. De apoyo emocional para manejar sus sentimientos frente a las diferentes
situaciones familiares, escolares y comunitarias que pueda presentar su hermano
con discapacidad

b. De autonomia e individualidad, requiriendo de tener un lugar propio en la

familia y fuera de ella que le permita no depender de las necesidades y metas de
su hermano.
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¢. Para acceder a las aclividades de la comunidad y evitar el aislamiento o la
sobrerresponsabilidad en los cuidados del hermano con discapacidad.

Los hermanos de aduitos con discapacidad intelectual, afirman Wyngaarden,
Krass, Seltzer, Gordon Haig y Friedman (1998), proveen un contacto regular y
perscnal, apoyo emocional y tienen conocimiento de una gran variedad de
necesidades de sus hermanos con discapacidad. Las expectativas de muchas
familias son gue la persona con discapacidad viva con alguno de los hermanos
cuando los padres ya no puedan proveer los servicios.

En una investigacion llevada a cabo por los autores anteriores, s¢ indagaron las
expectativas de futuro de 140 hermanos y hermanas de personas con
discapacidad inteleciual que vivian atn en la casa de los padres. Se encontrd
que el 38% se inclinan por la co-residencia y 64% por vivir separados de sus
nermanos. La investigacidon muesfra que los apoyos informales de adultos con
discapacidad intelectual que viven en casa son recibidos por padres y hermanos.
Afirman que la informacion sobre el contexio y la calidad de las retaciones de la
familia es util para entender sus experiencias de vida y planear los servicios de
apoyo.

En este estudio se encontraron diferencias de género, las hermanas se inclinaron
mas por la co-residencia que los hermanos varones; la otra diferencia fue con
relacion al grado de discapacidad intelectual, a menor discapacidad mas
proyecios de co-residencia.

Wyngaarden y colaboradores (op.cit.), también reportan la presencia de
diferentes tipos de relacion entre los hermanos que van desde la cercania donde
los hermanos asumen un rol parental subrogado hasta las relaciones asperas
donde los hermanos virtualmente no mantienen contacto con su hermano con
discapacidad.

Zetlin (1886, ctado en Wyngaarden y cols., op.cit), afiima que en sus
investigaciones ninguna de las relaciones enitte hermanos ha sido
emocionalmente balanceada, los hermanos adoptan una posicion jerarguica
antes que igualifaria, sensible a las expectativas de los padres y de fuerte
dependencia emocional y al igual que en las invesiigaciones respecto a las
familias, algunos estudios sefialan que los hemanos se ven afectados
negativamente por las experiencias de vivir con su hermano con discapacidad y
corren riesgos de depresién o desmoralizaciaon. Por el contrario Zetlin afirma que
otros estudios han encontrado que la discapacidad tiene efecios positivas y
desarrolla valores personales y sociales en los hermanos.
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En la literatura se puede apreciar un debate entre profesionales acerca de ia
deseabilidad de que los adultos vivan con su familia, algunos son escépticos
respecto a la vida independiente, otros por el contrario.

6.3. Experiencias de trabajo con padres

Ante las necesidades que viven las familias con hijos con discapacidad
intelectual, los padres representan una fuerza importante en ia promocion de
mejores condiciones de calidad de vida. Como se ha sefialado, los padres actgan
a favor de mejores oportunidades para sus hijos en funcién de la etapa del ciclo
vital de fa familia; sin embargo, independientemente de la etapa en la que se
encuentren presentan un comuin denominador. el de ser defensores de los
derechos de sus hijos.

£n este apartado se describen aigunas caracteristicas y modalidades que han
tomado las escuelas para padres y posteriormente experiencias de grupos de
padres con hijos con discapacidad intelectual en Canada, Estados Unidos y
Mexico, en los gue sus miembros han participado en acciones de defensa/
autodefensa.

6.3.1. La participacion de los padres de familia en el proceso educativo.

A lo largo del siglo XX ha habido un creciente interés por involucrar a los padres
en el proceso educativo de sus hijos. Este interés no es privativo de los padres de
personas con discapacidad, sino de todos en general. La idea prevaleciente es
que sipadres y educadores trabajan juntos, mejora la experiencia educativa.

Los cambios que las sociedades viven hacen necesario que los padres se
capaciten y participen activamente en la educacion de sus hijos y en la sociedad.
Cada dia los padres comprenden mas la necesidad de una educacion
permanente (Cuadernos de Pedagogiz, 1991).

Para Rosenthal y Sayer, (1996, cit en Alderete y Whetten, 1999), la participacién
de los padres en la escuela ha torado diferentes significados: para algunos, ha
implicado participar en el proceso educativo a través de apoyar actividades de
aprendizaje en el hogar; para otros, ha sido participar en la toma de decisiones
referentes al curriculum y demdas aspectos de la vida escolar y ia Institucion
Educativa.
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En un analisis mas amplio del concepto de “escuela para padres”, Cuadernos de
Pedagogia (op.cit.) hace una clasificacion en funcidn de ia modalidad y objettvo
que reline a jos padres en torno a la escuela.

Cuadro 6.2 Modalidades y objetivos de las escuelas para padres

Modalidad de | Caracteristica principal Objetivo
trabajo con
padres
o Se imparte con programas | Adguisicién de conocimientos
Académica estructurados
Busca [z comunicacion de las| Crecimienio del grupo como medic de
perscnas entre si y se basa en la|inmersidn y aprendizaje :
Grupal intenciton de los participantes por
formar e! grupo para compartir |
expenencias y sentimentos i
Busca el servicio a favor de olros|Blsqueda de personas o grupos gue
Proselitista |causas mas gue la formacién de los | defiendan una idea
padres
Se constituye a través de un grupo de |Busca el conocimiento, el anadlisis de
aprendizaje libre, democratico e actitudes y la ayuda eficaz a los hijos.
informal, con capacidad autocritica y | Se intercambian ideas y sentimientos para
Participativa | toma de decisiones lograr un cambic personal que pueda
trasladarse a la solucién con sus hijos y a
la libertad de los padres para lievar a cabo
acciones que consideran de utiidad
Es la escuela “oficial” obligatoria que | Pretende hacer evidente la necesidad de
Burocratica |sufre de letargo y no siempre esta|la escuela para padres, aunque sblo sea

activa

en papeles.

Los diferentes significados y modalidades con los que se abordan los programas
con padres conllevan un tipe de relacion particular entre ellos y los educadores.
Sin embargo, muchas experiencias s inclinan a pensar que, con el aumente de
la profesionalizacién y especializacion, el educador adquirio e! papel de "experto”
y ello se reflejo en la relacidn con los padres convirtiendose esta en desiguai y
tirante (Cunninham y Davies, 1994; Allderete y Whetten, 1999). Hoy se considera
mas apropiado un enfoque equilibrado basado en la colaboracion y el apoyo que
fortalezca a los padres desde modalidades participativas.

Sobre la base de la participacion, la colaboracion y el apoyo, se encuenira que en
la década de los afios ochenta surgid un movimiento de “empoderamiento”
(empowerment o facultamiento) con impacto en diferentes grupos sociales, de
entre ellos, el de personas con discapacidad, el de grupos de negros y ofras
minorias sociales (Zacarias y Burgos, 1993), pero también en [as tendencias de
trabajo con los padres en las escuelas (Alderete y Whetten, op.cit). Este
movimients considerd a los padres de familia como elementos actives en la
educacion de sus hijos y por tanto, algunas escuelas los empezaron a incluir en
la planeacion de sus irabajos. Recientemente estas iniciativas se han extendido
maés alla de la escuela incorporando en ellas a [a comunidad. Dar “poder” a los

104




padres {facultarlos) va mas alla de un simple compromiso de colaboracién con la
escuela, comprende la disposicion, actitudes y creencias de los padres con
relacion a sus propias habilidades para ser incluidos en la educacién de sus hijos.

El "empoderamiento” enfatiza la automotivacion, un sentido de eficacia y
desarrollo de si mismo y proporciona un sentido de poder (facultamiento). Segin
Goldring y Hausman, {1997, cit. en Alderete y Whetten, 1999), de éste sentido de
poder se deriva un cambio significativo que aumenta la energia para el
mejoramiento y éste a su vez crea nuevas areas de influencia y poder.

El éxito de los programas para padres estd en trascender el énfasis en las
habilidades especificas, estrategias y actitudes por otras que incluyan las
creencias e influencias sociales y las normas que esiruciuran a la sociedad. La
tarea del mejoramiento efectivo se basa en la reestructuracion del sistema de
creencias, si esto se presenta, se iogra que ios ambientes familiares provean
oportunidades para la autonomia personal del hijo y su pariicipacion en la toma
de decisiones (Marjoribanks, 1996, cit. en Alderete y Whetten, 1999). Los
programas que se disefan para comprometer a los padres a una plena
participacion tienen ventajas como las siguientes:

- los alumnos tienen actitudes y conductas mas positivas en la escuela

- los nifios con “desventajas” y diferencias culturales mejoran alcanzando
normas comunes para los otros nifios

- las conductas antisociales disminuyen en la medida que aumenta la
paricipacion de los padres

- los adolescentes y jovenes adultos hacen mejores transiciones de una etapa
a otra, mantienen la calidad de sus trabajos y sus planes a futuro son
realistas

La mas segura prediccién del rendimiento de un estudiante es que la familia sea
capaz de: a) crear un ambiente hogarefio que estimule el aprendizaje, b)
mantener buena comunicacion y expectativas para el rendimiento y futuras
carreras para sus hijos y c) participar en la educacion de elios en la escuela y la
comunidad (Alderete y Whetten, 1999).

6.3.2. Las organizaciones de Padres en el movimiento Canadiense de Vida en la
Comunidad.

El surgimiento de numeroso grupos informales de apoyo mutuo compuestos por
familiares y amigos de personas con discapacidad tiene como base el
crecimiento y capacitacion personal que pueda influir en el tipo de servicios y
estructuras insfitucionales que sus miembros necesitan. A fravés de la
capacitacion de grupos de padres se busca pasar del poder de las Instituciones
en ia toma de decisiones sobre las personas con discapacidad al poder de ia
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persona y [a familia. El apoyo mutuo enire familias es parte del desafio de la Vida
en la Comunidad.

Muchos grupos de padres comparten el compromiso de la vida en la comunidad
y el de ayudar a los movimientos de vida independiente. El movimiento
canadiense de vida en la comunidad aboga por:

El cierre de las Instituciones.

La afirmacién de los derechos humanos.

La igualdad de las personas con discapacidad.

La creacidn de servicios en la comunidad gue brinden dignidad y calidad de
vida.

aoow

Desde su perspectiva, el apoyo mutuo entre padres es un componente basico del
cambio social, es la fuente para elaborar sistemas que oforguen poder de
decision a quienes no lo gozan, es una manera de crear voluntad social y politica
que garantice igualdad y dignidad.

Como parte de los proyectos de investigacion del Instifuto Roeher de Canada de
1990 a 1895, se reportd la experiencia de cinco grupos de padres y su evolucion,
resaltando: los objetivos, las estrategias empleadas, los procesos por los que los
grupos se establecieron y construyeron relaciones personales de confianza y
compromise para desarrollar y forfatecer iniciativas individuales, las razones por
las que permanecieron juntos y el proceso por el que atraviesan al buscar
cambios. De manera genera! los grupos de padres se establecieron buscando
LUno o varios de los siguientes aspectos:

a. Obtencidn y distribucion de servicios.

b. Formas adecuadas de promover cambios en €l gobierno, cambiar actitudes y
educar al publico.

c. Desarrolio y crecimiento personal en un clima de amistad y apoyo.

d. Apoyo emocional que fortalezea la autoestima y el sentido de dignidad.

Los motivos que llevaron a los padres a agruparse fueron variados y enire ellos
se encuentran:

Momentos de crisis en [a vida de la persona con discapacidad.

Cambios de programas.

Insatisfaccion de [a familia por 1a clase y calidad de los servicios.

Creacién de servicios comunitarios alternativos,

Aumentar oportunidades para sus hijos.

Aumentar el crecimiento y madurez de la familia y amigos que conviven con
personas con discapacidad.

e oo T
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g. Por la necesidad de hablar de las experiencias como padres de una persona
con discapacidad.

h. Para resolver problemas y festejar triunfos.

Para intercambiar informacion y recursos.

Los cinco grupos de padres que constifuyeron la muestra de investigacion se
seleccionarcn en funcion de que estuvieran compuestos por amigos, familiares y
otras personas interesadas y que todos ellos buscaran aprender a actuar en
nombre de otra persona cuando fuera necesario a fin de acercar el poder de
decision al individuo que utiliza los servicios. La informacion obtenida se adquirio
por entrevistas extensas, asistencia a reuniones, y revision de documentos. Los
grupos analizados eran heterogéneos en clase, raza y religion y se unian a pesar
de sus diferencias individuales en cuatro caracteristicas importantes:

a. Habilidad para reconocer ias necesidades de ios demas.

b. Experiencia en comuan con relacidn ala discapacidad.

¢. Deseos compartidos de producir cambios para las personas con discapacidad
y los que los rodean.

d. Objetivos para entrar en accidn a favor de la inclusion y en contra de la
segregacion.

De la experiencia Canadiense de grupos de padres se pueden exiraer
conclusiones que son generalizables al desarrollo e implementacion de cualquier
otro grupo de padres, familiares y amigos de personas con discapacidad.

Caracteristicas exitosas de los grupos de padres:

Reconocimiento de Necesidades

Los grupos se comportan de manera diferencial en funcion del propodsito de su
creacion, sus objetivos no son fijos ni estaticos, a medida que ganan fuerza
profundizan en los mismos. Un comin denominador en la presencia de apoyo
mutuo implica encontrar safisfaccion a las necesidades a través del grupo
pasando por un intenso periodo emecional, que a juicio de sus miembros, da fin
al aislamiento. Al compartir experiencias y el comprometerse con el cambio
personal y social y al cambiar la relacion con el sistema de servicios se da lugar a
que surja un sentido de solidaridad y esperanza. El proceso transiia del dolor y
{risteza al optimismo y accién que redunda en crecimiento y madurez, creacion
de nuevos servicios y compromiso con la gente considerada devaluada.

Los grupos pasan por el proceso de “desahogo”, luego desarrollan objetivos,
algunos crean servicios y ofros aumentan su capacidad de ayuda y
fortalecimiento muiuo y fortalecimiento de la persona con discapacidad y de
apoyo a ofros grupos.
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Compromiso compattido para la promocién def cambio.

Después de haber compartido necesidades y problemas, los grupos establecen
lazos de colaboracién para ayudarse unos a otros. En esta etapa el compromiso
se cenira en obtener un cambio personal, familiar y en el entorno social directo.
Con el avance de la integracion del grupo se inicia una nueva efapa en la cual,
cada uno empieza a visualizar y asumir sus propios compromisos. La forialeza
colectiva redunda en actividades de planificacién de programas y en convertirse
en gestores del programa educativo de su hijo o hija.

Objetivos para el cambio

El proceso de disefio de objetivos s& inicia cuando el grupo se da cuenta de que
puede apoyarse mutuamente y confiar en los demas.

En busca del éxifo.
Para lograr una interaccidn exitosa en grupos de padres es recomendable:
a. Estructura interna

Mantener un entorno de apoyo mutuo, de respeto e igualdad enire los miembros,
siempre listos a escuchar y analizar problemas y opiniones que busquen mejorar
la calidad de vida de las personas con digscapacidad y sus familias y evitar
conflictos interpersonales por exceso de poder. Conforme avance la interaccion y
fortalecimiento del grupo se deberan tomar decisionas para constituirse
legalmente como asociacibn o permanecer como grupo de autoayuda
promoviendo acciones en beneficio de las propias familias.

b. Liderazgo y direccién

En los grupos de apoyo surgen lideres, los lideres mas efectivos son quienes se
perciben a si mismos como poseedores de conocimienios y capacidades que
deben compartir con el grupo, en vez de ser medios para dirigirlo y controlarlo. El
verdadero lider no pierde de vista que la razdon de ser del grupo es la de
fortalecer y brindar el apoyo a las personas con discapacidad y a sus familias,
orentando la energia del grupe en ayudarse a obtener conocimientos,
capacitacion, confianza en si mismos y actuar en nombre de dicha persona o
familiz y no en [a creacién y mantenimiento de esfructuras de jerarguias
administrativas.

c. Autonomia

El grupo encuentra su fuerza a menudo en la percepcion de su propia autonomia,
siendo libre para alcanzar sus propios objetivos y fijar ofros. La aufonomia es el

108



primer paso hacia el establecimiento del grupo como entidad nica, con identidad
y propésitos especiales, capaz de descubrir y desarrollar su propio poder. De
estos conceptos surge la posibilidad de autorepresentacién y autodeterminacion
por parte de los padres de familia, considerando en forma muy relevante el
respeto a las decisiones v la propia autodeterminacion de las personas con
discapacidad en todo aquello que afecte sus vidas.

d. Seguridad y apoyo

El grupo brinda a sus miembros un sentido de seguridad y apoyo que dificimente
se obtiene de otra manera. El entendimiento mutuo en un marco de amistades
permite reconocer y validar las necesidades personales y a través de este
proceso, fortalecer mutuamente para adquirit un compromise gue genere
cambios.

e. Vision.

Los grupos de padres, desarrollan la vision de una vida mejor y plena para sus
hijos, por medio de Ia fortaleza del apoyo mutuo y de los valores compartidos. La
visidn o ideal por el que se lucha debe guiar las acciones y la coherencia del
grupo. No es estatica, necesita desarrollarse y recrearse, afirmarse y reafirmarse,
a medida que los grupos enfrentan barreras y conflictos.

f. Accion

Los miembros fortalecidos del grupo quieren actuar y efercer su poder. El grupo
de padres gestores busca lograr impacto sobre sistemas y personas externas a
su grupo, busca cambiar condiciones que originan sus necesidades. El grupo
descubre entonces su propio empuje. A medida que el grupo se extiende para
cambiar o brindar servicios y para establecer nexos con ctros grupos de padres,
crece y traspasa sus limites originales, (regiones ¢ pais), con la perspectiva de
compartir su visién y lograr una sociedad mas abierta en la aceptacion e inclusion
comunitaria de las personas con discapacidad y sus familias.

6.3.3. Programa “Compafieros como defensores ante la politica social”

Histéricamente y en muchos lugares hoy en dia, los sistemas de servicios
destinados para las personas con discapacidad y sus familias les otorgan un
papel pasive con pocas oportunidades para expresar sus necesidades, revisar
alternativas y tomar decisiones respecto & su propio futuro (Zirpoli y cols., cit. en
Zirpoli, Weick y McBride, 1894).

Muy a menudo los servicios se disefian bajo abordaje experto y enfoque médico
rehabilitatorio, que se centran en propercionar cuidados basicos y minimizan el
papel de las familias como proveedoras de apoyos y defensoras de derechos

109




En las dos dliimas décadas se ha gestado en muchos paises del mundo,
incluyendo México, un movimiento de padres cuyo énfasis principal ha estado
puesto en la defensa de los derechos de sus hijos con discapacidad. Diversas
Organizaciones Gubernamentales y No Gubemamentales han focalizado sus
esfuerzos en la educacion de las personas con respecto a sus derechos. A pesar
de la importancia de este movimiento en algunos paises lideres como Estados
Unidos, la mayoria de los esfuerzos en esia direccién se han centrado en
proporcionar informacién acerca del contenido de las leyss antes que resaltar las
habilidades necesarias para acceder de manera efectiva al sistema.

El énfasis en la educacion de los derechos ha permitido que c¢ada vez mas
individuos y sus familias se faculten a fraves de obtener informacion y
desarrollar habilidades, muchos de ellos estan aprendiendo como defenderse
eficazmente a si mismos y a los miembros de familias con discapacidad y han
solicitado remover barreras fisicas, educacion comunitaria y cambios en servicios
y politicas (Balcazar, Mathews, Francisco, Fawcet y Seekins, 1294 cit en
Balcazar y cols., 1296)

El proceso que implica la educacion y entrenamiento en derechos individuales y
sociales esta inmerso dentro del concepto general de facultamiento. De acuerdo
con Zimmerman y Rappaport (1988), el facultamiento es un constructo que une
las habilidades y fortalezas individuales, los sisiemas naturales de ayuda y [as
conductas activas a favor de politicas y cambios sociales; ademas de ser un
proceso por el cual los individuos adquieren habilidades de control sobre sus
vidas y de participacion democratica en la vida comunitaria.

Los consumidores (personas con discapacidad y sus familias) estan
incrementando su facultamientc para proteger y salvaguardar sus propios
derechos individuales y Ultimamente para crear una atmodsfera mas inclusiva para
todos (Shapiro, 1992 en Cunccnan y Brotherson, 1986) Las leyes sin embargo,
pueden no ser un apoyo para romper todas las barreras que los usuarios y sus
familias muestran dentro del coniexto de la defensa de sus derechos; en estos
tiempos existe la necesidad de explorar como pueden ser maximizados los
papeles de padres y consumidores.

Kiefier (1983, Balcazar, Keys, Bertram y Rizzo, 1996) propuso cuatro fases de
desarrollo por las que pasan los individuos en proceso de facultamiento dentro de
los grupos de defensafautodefensa:

a. Entrada: la persona da pasos iniciales para irse involucrando

b. Avance: la persona pertenece a una organizacién y recibe tutoria

c. Incorporacion: la persona va adquiriendo un sentido de competencia y
maestria gradual
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d. Compromiso: la persona desarrolla un sentido de maestria y participacién
competente.

El paso por cada fase va permitiendo a los participantes transitar desde el sentido
de verse a si mismo como victima hasta en el que se percibe como ciudadano
eficaz y asertivo.

Uno de los mas importantes programas abocado a educar en defensa de
derechos a personas con discapacidad y sus familias, es el desarrollado en
Estados Unidos por Zirpoli, Wieck y McBriden (1994) denominado “Partners in
Policymaking” (Comparieros en construccién de polificas). Este programa fue
disefiado para proveer informacién, entrenamiento, recurscs y habilidades de
defensa para familias e individuos con discapacidades. Los propositos del
programa incluyen educar a las personas acerca de las perspectivas historicas,
topicos actuales y un estado del arfe de las aproximaciones e inforrmacidn acerca
de como se construyen las politicas.

Caracteristicas del Programa Compafieros en Consltruccion de Politicas

El programa es un modelo educativo de facultamiento y autodefensa
originariamente desarrollado en el Estade de Minnesota y actualmente expandido
a muchos otros Estados mas dentro de la Unién Americana. Se lleva a cabo a
través de padres y profesionales del campo de la discapacidad quienes son
responsables del liderazgo y educacién de la defensa ciudadana. Se conduce a
lo largo de fres fases, ia primera consiste en un entrenamiento intensive a lo
largo de 2 dias al mes durante ocho meses, las sesiones empiezan el viernes
por la tarde y terminan el sabado, durante cada sesidn conferencistas expertos
en areas especificas presentan informaciéon y discuten diversos topicos en
grandes y pequefios grupos. Los conferencistas incluyen expertos en diferentes
discapacidades, asi como a representantes de diversas organizaciones de
defensa. La segunda fase del entrenamiento involucra el estudio complementario
en diversas asignaturas como la legislacién y los documentos oficiales. La Ultima
fase es formar parfe de un proyecto mayor que consiste en unirse a redes y
apoyar su desarrollo y organizacidn. En cada sesién de entrenarmiento se dedica
tiempo para que los participantes se vinculen con aspectos legislativos, de
politica social y establezcan contacto con funcionarios oficiales.

Rubros del Programa de compafieros en construccion de politicas.

Los rubros sobre los que giran las conferencias se han centrado en siguientes
aspectos:

a. Resumen histérico del movimientc de padres y del movimiento de vida
independiente.
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Habilidades organizadas en la comunidad

Aspectos legislativos estatales.

Integracién y calidad de la educacion.

Tecnologias para discapacidades fisicas severas.
Planzacion del presupuesto y gestion.

Empleo con apoyos, vida con apoyos y apoyos familiares.
Conduccion efectiva de redes.

Samp a0

Evaluacién del Programa

La evaluacién del programa se lleva a cabo a través de una escala lkert al
finalizar cada una de las ocho sesiones de entrenamiento, en la Ultima se hace
una evaluacion integral de todo el programa y seis meses despugs se llevaba a
cabo un seguimienio. En el seguimientc se requiere que los participantes
proporcionen informacion cuantitativa y cualitativa respecto de su propia actividad
como defenscres desde que se graduaron del programa, en términos de
contactos con funcionarios, de presentaciones en eventos académicos y politicos,
y en la pariicipacion en propuestas o reformas legislativas.

Resultados del programa y seguimiento

Zirpoli, Wieck y McBriden (1994), reportar: algunos resultados obtenidos por el
Programa al finalizar su quinto afio de funcionamiento. De los 163 graduados
captaron a 130 quienes manifestaron que et Programa era excelente, que les
habia ensefado a ser mejores defensores y que como resulfado del mismo
habian logrado asegurar mejores servicios para sus hijos con discapacidad. Mas
de la mitad de los participantes sefialaron que habian empezado a estar en
contacto con publicaciones oficiales y gue mantenian contacto con funcionarios
ptiblicos. También reportaron que, como efecto del programa contaban con la
oportunidad de defenderse a si mismos y a ctros con discapacidad, asi como de
educar al publico respecto a fas necesidades y derechos de los individuos con
discapacidad. Finalmente los participantes también sefialaron que la pariicipacion
en ei programa les permitia trabajar con grupos de apoyo, ser mas asertivos,
estar mas informados sobre sus derechos y sobre los servicios apropiados,
elevar su autoestima y sentirse mas capaces y con mas confianza para acceder
al sistema e influenciar la politica. En suma, los participanies consideraron que
Compafieros en construccion de politicas les permitia estar al dia en las leyes,
los movimientos sociales y las ideas acfuales.

investigaciones adicionales sobre el Programa de Partners in Policymaking han
indagado si los resultados alcanzados como efecto del entrenamiento se deben a
experiencias antericres en actividades de defensa, para ello Balcazar, Keys,
Bertram y Rizzo (1996), clasificaron a [os participantes en tres grupos de acuerdo
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con su nivel de entrada {experiencia previa} al Programa: a. Principiantes, b.
involucrados y c. Activistas.

Los autores examinaron las acciones de defensa reportadas antes, durante y
después del entrenamiento y los resultados de los esfuerzos de los padres.
También consideraron otras medidas tales como: afiliaciones con organizaciones
locales y estatales, cantidad de servicics recibidos, necesidades de servicios no
cubiertas y/o desconocidas y su satisfaccion por los servicios recibidos.

El procedimiento y contenido del programa de trabajo fue el mismo propuesto
por Zirpoli y colaboradores (1994}, pero de manera adicional se registraron los
siguientes aspectos:

- Acciones de defensa que surgieran durante los meses del entrenamiento y
que afectaran directamente a ias personas con discapacidad 0 a los
miembros de la familia y a que nivel eran realizadas estas actividades, local,
estatal o nacional.

- Resultado de las acciones de defensa en términos de cambios en ia
comunidad y/o cambios relevantes en cuestiones imporiantes para los
participantes y que fueran resultado de sus propias acciones {Por gjemplo
inclusidn escolar, grupos de defensores, cambios legislativos).

- Medidas secundarias (Por elemplo: numerc de organizaciones a las que
pertenecian, namero de servicios recibidos por organizaciones locales y
estatales, necesidades no cubiertas y satisfaccion general de los servicios).

Los resultados mostraron que los tres grupos (principiantes, involucrados y
activistas) se beneficiaron de manera significativa del entrenamiento; asi mismo
se encontraron diferencias significativas en aspectos cuantitativos y cualitativos
entre el grupo de principiantes e involucrados con el grupo de acflivistas. Se
encontrd también que el pertenecer a Organizaciones de defensa de manera
previa al enfrenamiento era una variable significativa en el incremento de
acciones de defensa y era el mejor predicior de su ejecucién. Los autores
reportan que los usuarios {personas con discapacidad) y sus familias estan
aprendiendo a tomar papeles activos en rehabilitacién, educacion, procesos de
inclusion y a tener mayor control sobre las decisiones relevantes que hacen.
Finalmente concluyen que "el crecimiento de la defensa sera fortalecer sus voces
e impactar el movimiento” (p.350).

ldentificacion de barreras y apoyos a través del Programa de Compafieros en
Construccion de Polificas.

Como seguimiento a las investigaciones sobre el Programa de Partners in

Policymaking, Cunconan y Brotherson (1996), investigaron las barreras y apoyos
para la defensa en un grupo de treinta y dos padres de hijos con discapacidad y
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once individuos con discapacidad después de una afio de haber concluido el
entrenamiento. Para analizar los datos se basaron en encuestas sobre actitudes
a la defensa y en transcripciones de entrevistas grabadas durante las sesiones
de entrenamisnto. Los resultados muestran que los principales apoyos para &i
éxito de la defensa, en orden de importancia son:

a. ‘Facultar nuesfras Voces” Implica saber comunicarse para persuadir,
negociar y comprometerse asi como delimitar a quién, qué y cuando
comunicar.

b. “Establecer Redes con ofros”. Se refiere al establecimiento de redes con
padres y miembros de la comunidad y con responsables de [a construccion
de politicas.

¢. “Actitudes de Valentia y liderazgo™ Tales como tener caracteristicas
personales que hacen exitosa [a defensa y reconocer el papel imporiante
de la familia y los amigos.

Las redes son una herramienta efectiva para la defensa y el liderazgo, reportan
numerosos beneficios como incrementar la fortaleza personal, romper con el
sistermna de barreras, facilitar contactos politicos, llegar a ser miembros de un
equipo, generan oportunidades para guiar a otros, apoyan la valentia para hablar
con otros y hacer contactos.

Al igual que en estudios antericres (Zirpoli y colaboradores, 1994; Balcazar y
colaboradores, 10896), ios autores de esia investigacion reportan que los
participantes encantraron que la autodefensa afectaba ofras areas de su vida:
mayor capacidad de tomar el control, ser asertivos adn si la familia nc los
apoyaba. Los individuos con discapacidad notaron que era importante que la
familia comprendiera la perspectiva del consumidor vy confronfaran estos
aspectos a su discapacidad.

Con relacidn a las barreras para el éxitc de la defensa los paricipantes
identificaron las siguientes:

a. “Falta de tiempo”. Debido a no saberse administrar o necesitar e tiempo
para otros miembros de la familia o por carencia de liderazge o falta de
paciencia.

b. “La defensa es costosa”. Debido a que la defensa es voluntaria, las
accionas no son pagadas y generalmente ccasionan gastos (transporte,
copias).

c. “Evitar que surjan emociones”. Al relatar la propia historia como es comin
en los grupos de padres y de autodefensores, surgen sentimientos como la
ira, Ia culpa y el enoje que no siempre son faciles de demostrar o que en
ocasiones averglienza exteriorizarlos piblicamente y es preferible evitarlos
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Para ejercer la defensa se requiere de tiempo para remover las barreras y ejercer
los papeles de defensores, pero también se requiere de reconoccer las
caracteristicas y demandas personales y familiares.

Conclusiones del Programa de Comparieros en construccién de politicas.

Las diversas investigaciones en torno al Programa Pariners in Policymaking,
permiten concluir sobre fres hallazgos especificos en la formacion y participacion
de padres y usuarios. En primer término se resalta la importancia de que padres
y personas con discapacidad formen redes de defensores y autodefensores, La
participacion en movimienios de €sta naturaleza movilizan aspectos individuales
y sociales. En el nivel individual, hay evidencia de que la autodefensa promueve
la autedeterminacion y se refleja a través del movimiento de Vida Independiente
(que hemos descritc en el capitulo de Una nueva politica social para a la
discapacidad); en grupos de Personas Primerc y en ofros grupos de
autodefensores ( Ward, 1986; Wehmeyer, 1992; Cunconan y Brotherson, 1896),
Por otfro lado, los grupos de defensores tiene un papei relevante en la evolucion
de politicas sociales ya que su participacion hace conciencia en grupos y
organizaciones sociales, educa al publico y promueve una cultura de la
diversidad.

En segundo término, queda asentado que el Programa ha hecho un significativo
impacto en las habilidades personales de defensa y en otros aspectos como Ia
autoestima, autoconfianza y autodeterminacion. Los hallazgos enfatizan fa
imporiancia de la ensefianza y la creacion de oportunidades para promover y
mantener autoimagenes positivas en las personas con discapacidad. Es por tanto
evidente que al incorporar estos aspectos a programas educativos y/o laborales
se favorecera la autodeterminacidn y en consecuencia la autodefensa.
Programas de ésta naturaleza toman mayor importancia en familias e individuos
que ven a la discapacidad con devaluacion, en esos casos las habilidades de
defensa pueden ser practicadas fanto por padres como por hijos.

Finalmente los estudios sugieren que el papel de la defensa puede detenerse
por carencia de apoyos y presencia de barreras. Se deberad poner énfasis en
identificar y remover las barreras y ver {a defensa como un proceso dinamico que
puede reconciliar entre barreras y apoyos.

6.3.4. Propuestas de irabajo con padres en México.
Ei trabajo con padres de hijos con discapacidad ha sido un aspecto importante en
materia de Educacion Especial en nuesfro pais; en el nivel publico, las

experiencias y programas han surgido de la Direccion General de Educacion
Especial dependiente de ia Secrefaria de Educacion Publica.
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Las iniciativas a juicioc de Hemandez (1998) se pueden dividir en propuestas
precurscras a las reformas del Sistema Educativo Nacional de 19892 vy
propuestas actuales que devienen de un enfoque educativo o curricular social.
Se presentara a continuacion una breve sintesis de las tendencias y propuestas
tanto precursoras como actuales descritas por Hernandez (1998).

Propuestas precursoras de la Direccion General de Educacion Especial SEP
(1980-1982)

a. Grupos Operatives.

Una propuesta formal para la atencion a los padres de familia de educacion
especial provinc del Departamento de Programacion Académica y consistio en la
capacitacidon de los psicolegos que atenderian a los padres bajo el enfoque de
Grupos QOperativos, con la finalidad de resolver problematicas de indole afectiva
y/o conductual que surgieran con los menores con reguerimientos de educacion
especial. En este proyecto, los psicélogos proparcionaban un espacio individual o
grupal a los padres para que, desde un marco psicoanalitico los padres pudiesen
abordar sus problematicas y asumir la tarea de resolverlas. La intervencion se
centrd en aspectos terapéuticos que atendia temores, miedos y ansiedades que
los padres reportaban acerca de sus hijos.

b. Grupos de Reflexion.

Esta propuesta tenia como finalidad proporcionar un espacio dentro de la
Institucidn Educativa para que los grupos de padres compartieran inquietudes y
experiencias y que como grupo, disefiaran mejores estrategias de vida dirigidas
a ellos y a sus hijos. El profesional responsable para apoyar a los padres era el
psicélogo cuyo marco de referencia derivaba del psicoanélisis, anilisis
institucional, teoria de grupos con enfoque operativo y cansideracionas acerca de
la familla desde una perspectiva psicoanalitica y sistémica. Por razones
desconocidas esta propuesta sélo se piloteo pero no se aplicod en los servicios de
educacién especial

¢c. Propuesta de Trabajo Social.

La esirategia fue disefiada para que el trabajador socia! estableciera un enlace
entre la escuela y la familia para deslindar el alcance de [a influencia del grupo
familiar en el desarrollo escolar del nifio. Una vez detectadas las necesidades se
categorizaban y disefiaban alternativas de solucion que se brindaban a grupos
hasta de 15 padres de manera planiiicada y sistematica. Una limitante de [a
propuesta es que se reduce a aspectos descriptivos y no explicativos.
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d. Lineamientos generales para vincular a la familia en el proceso educativo
especial.

En 1988 se dio a conacer &l documento “Lineamientos generales para vincular a
{a familia en el proceso educativo especial’ cuyo propésito era vincular a ia famitia
a través de una escuela de padres al proceso educativo para elevar la calidad de
vida de los alumnos por medio de ia transformacion de las condiciones escolares,
familiares y comunitarias en las que se desarrollan para favorecer su autonomia e
integracion. El supuesto que respaida este lineamiento es que la familia es la
célula nuclear fundamental de un grupo social determinado. Este enfoque daba
importancia a las aclitudes que se generan en la familia de un nific con
discapacidad y se les invitaba al cambio a través de proyectos de investigacion
participativa de reflexién -accién — reflexion en la construccién de una realidad
que involucrara al equipo técnico, personal docente, director, personal
administrativo y padres de famiiia. La estrategia operativa estaba dividida en dos
momentos: uno era la estrategia general de introduccion al proyecto y otro la
estrategia de sesiones de tipo aula - taller o de tipo sesidn general, que brindaban
sugerencias de actividades propuestas para el hogar yfo aportacicnes tedrico
practicas del coordinador. Esta modalidad no fue difundida de manera amplia y
no es posible evaluarla,

e. Consideraciones para la atencion y orientacion a padres de hijos con
requerimientos de educacion especial.

El departamento de planes y programas de estudio y el departamento de
Capacitacion y Superacion Profesional disefiaron una propuesta que conjugara la
multiplicidad de factores que intervienen en la relacion enire maestro — alumno -
padre de familia, el objetivo era buscar la corresponsabilidad entre profesionales
y padres para la integracion del menor con requerimientos de educacion especial
a la comunidad, al medio escolar menos restrictivo posible y para su posible
incorporacion al ambito social y laboral.

El proyecto intentaba articular componentes sociales, institucionales vy
pedagdgicos desde un marco conceptual basado en fa psicologia social, la teoria
de ia anomia social, {a teoria del estigma de Goffman y el analisis institucional de
Lourau desde la perspeciiva social sistémica. Se elaboraban esquemas de
trabajo que permitieran a los padres el acceso a objetivos tales como:
conocimiento del proceso de desarrolio de los individuos con requerimientos de
educacion especial, el establecimiento de nuevas formas de relacion con sus
hijos y familiares, formas de organizacion del aprendizaje de los menores y el
ejercicic mas eficiente de su funcion de guia.

Esta lltima propuesta no se consolidé porque a partir de 1992, al gestarse la
reorientacion del Sistema Educativo Nacional surgieron cambios imporiantes en

117




politica educativa y se abandonaron las estrategias con las que se venian
operando.

Propuesta actual de la Direccién General de Educacion Especial (a partir de
1982).

Las nuevas proptestas de la Direccion General de Educacién Especial buscan
romper las relaciones de subordinacion y supeditacion que promueven las
instituciones Educativas en los padres de familia y encontrar mecanismos para
vincular de manera efectiva a los padres en las escuelas y a la comunidad desde
marcos de colaboracion y apoyo.

Se parte de un marco tedrico conceptual basado en la teoria de los grupos, la
teoria de los constructos personales, la teoria de sistemas, la teoria de la
investigacion accién y el proceso de asesoramiento propuestos por Cunninham y
Davies (1994). La capacitacion que se proporciona a los profesionales que
apoyan a los padres considera los siguientes objetivos:

a. Destacar la importancia que tiene ia orientacién a padres a través de la
reflexion de sus experiencias en los servicios.

b. Analizar la funcien del profesional en la Institucion y su relacién con la familia
bajo &l marco de las necesidades educativas especiales.

c. Proporcionar elementos que permitan concebir a [a familia como un sistema
abierto en constante transformacion y en estrecha vinculacion con la escuela.

d. Contextualizar el lugar que ocupa la familia y el sujeto con necesidades
educativas especiales que es integrado en el ambito escolar.

e. Promover la necesidad de desarrollar un trabajc conjunto entre los
profesionales y la familia cuyo propésito este dirigido hacia la eficacia en la
atencién a los padres de familia y a los menores con necesidades educativas
especiales.

Parz alcanzar estos objetivos se debe considerar que el proceso de capacitacion
a profesionales debe surgir de sus demandas y necesidades, que el proceso no
puede ser estatico ni aislado, sino dindmico e interactivo, construyendo a partir
del andlisis de 1a realidad en combinacién con aprendizaje de conceptos tedricos.

El proceso debe dirigirse bajo el entorno de una reflexion, sensibilizacion e
induccion tanto del material leido como de la recuperacion de la practica
educativa, en donde la reflexion permite la realizacién de procesos de fipo
cognitive respecto a las posibilidades, carencias o problemas detectados en el
servicio, la sensibilizacién posibilita una movilizacién de aspectos afectivos y por
gltimo la induccién permite que ef docenie reconozea el proceso como un medio
para aprender y no e producto de disertaciones tedricas.
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El reunir a los profesionales de diversas disciplinas (psicologos, trabajadores
sociales, maestros de grupo, maestros especialistas, entre otros) con el propositc
de la crientacién a padres contribuye a que abandonen sus parcelas de
conocimiento con ia finaiidad de enriquecer sus competencias profesionales.

Finalmente, el enfoque de los objetivos permite a los profesionales cambiar sus
paradigmas y reconocer que la orientacion a los padres frente al nuevo modelo
educativo no se circunscribe a practicas de tipo instrumental, en las que el padre
solo funge como proveedor material o econdmico de la escuela, sino que existe la
certeza, a partir de una relacion de colaboraciéon y corresponsabilidad, de que
ejerza una funcidn de apoyo y auxilio en el proceso educativo de los menores con
necesidades educativas especiales, no sélo en el hogar sino en el aula misma
{(Hernandez, 1998, p.84).

§.4. Programas de padres y defensa
La defensa/ autodefensa tiene un papel preponderante en dos aspectos basicos:
por un lado en el crucial desarrollo de la autodeterminacidn de las personas con
discapacidad y el mejoramiento de la calidad de vida de la familia, por otro en la
promocion de politicas sociales que respondan con equidad y justicia al
desarrolio de los ciudadanos.

Defensa y autodefensa son aspectos estratégicos de los cambios de paradigmas,
son herramientas que permiten reconceptualizar la educacion especial y dar un
lugar social digno a las personas con discapacidad y a sus familias, son una
fuente de mejora de la calidad de los servicios, de cuestionamientos de los roles
profesionales actuales y promotores de nuevos abordajes basados en la
colaboracién y el apoyo. Los movimientos de defensa se manifiestan en diversos
niveles: individual, familiar y comunitario, se nufren de los programas de
educacién en derechos y se proyectan en acciones individuales {mejoras de
servicios para un individuc o un miembro de la familia), en acciones comunitarias
locales, estatales o nacionales (modificaciones e innovaciones legislativas).

A lo largo del ciclo vital las necesidades de defensa de los individuos con
discapacidad y de sus familias van cambiando pero manifiestan un comin
denominador a durante toda la vida, el de modificar ias estructuras sociales que
los segregan, marginan y discriminan y transformarlas en apertura y pluralidad,
en aceptacion a las diferencias y en democracia, en el desarrollo de una sociedad
basada en una cultura de fa diversidad.

Las experiencias en otros paises con respecto a las organizaciones de padres y
de personas con discapacidad como defensores de derechos y promotores de
cambios sociales nos permite valorar su potencial significativo para alcanzar las
metas de calidad de vida; sin embargo es notoria la carencia de programas con
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este enfoque a nivel Nacional. Los programas publicos que brindan servicios a
padres de personas con discapacidad se han reorientado conforme & las nuevas
politicas sociales y educativas, pero adn adolecen del énfasis en la perspectiva
del consumidor, del usuario del y del paradigma de vida independiente. Los
movimientos de personas primero y de padres empiezan a cobrar fuerza desde
las iniciativas de organizaciones No Gubernamentales y aun tienen poca
resonancia.

El panorama nos indica, al igual que en otros paises del mundo que no es
suficiente conocer y maodificar las leyes, que se requiere de facilitar la
autodeterminacion empleando como herramienta la defensa/ autodefensa y que
ello requiere de [a reconceptualizacion de los paradigmas tradicionales, tanto por
parte de los usuarios (personas con discapacidad), como de los padres y
profesionales. Podemos afirmar que los padres representan una enorme fuerza
social para facilitar y promover estos cambios.
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CAPITULO 7

Las necesidades de defensa de o8 individdos con discapacidad y d& sus famihas van
cambiando a lo largo del ciclo wital, pero manifiestan un coman denominador durante
toda la vida, el de modificar las estructuras sociales que los segregan marginan y
discriminan y fransformarlas en apertura, pluralidad, en aceptacion a las diferencias,
en democracia y en el desarrollo de una sociedad basada en una cultura de la
diversidad

Al 1gual que en otros paises, el panorama nos indica que no es suficiente conocer y
modificar las leyes, sino que se requiere de facilitar la autodeterminacion a traves de
reconceptualizar los paradigmas tradicionales. Los padres representan una enorme
fuerza social para facilitar y promover estos cambios.

En éste capitulo se hace una breve descripcion de los antecedentes que motivaron ¢l
disefio de la propuesta de facuitamientc a padres/ madres de perscnas con
discapacidad, se mencionan los fundamentos tedricos de la misma, se describe la
propuesta y se proporcionan sugerencias para su aplicacion
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7.1 Los padres.yla autodeterminacidn de-sus hijos con discapacidad.

Las familias que tienen hijos con discapacidad presentan condiciones sociales,
culturales y econémicas que los afectan e influyen en el desarrollo de sus hijos.
Los padres son un elemento esencial de las familias capaces de tomar acciones
colectivas e individuales para contrarrestar fos efectos adversos de los diferentes
entornos que rodean a la discapacidad, éstas acciones orientan y dan sentido a
sus practicas educativas.

Las practicas educativas son el resultado de una construccion social que tiene un
poderoso impacto en las aclividades diarias de los menores y por tanto en el
desarrollo de experiencias significativas. La disposicion y organizacion de las
situaciones y del entorno, asi como los procesos de participacion guiada por
parte de los padres reflejan una diversidad de consecuencias en el desarrollo de

sue hiing
ug hijos.

La organizacidn de rutinas de vida diaria en familias con hijos con discapacidad
intelectual, es el resultado de esta disposicién y organizacion, tiene efectos
sustanciales sobre las exigencias que sobre ellos recaen; exigencias capaces de
rnodular sus capacidades, guiar sus interacciones y dar acceso a actividades
valoradas culturalmente.

Visto de ésta manera, el desarrollo tiene una naturaleza interactiva y contextual,
en la cual no es suficiente identificar las variables que explican la discapacidad
sino el potencial que tiene el entorno para influir y modelar dicho desarrollo. Las
dificultades vy los trastornos de ias personas con discapacidad intelectual no son
independientes de las experiencias que se les brindan en la familia, la escuela, ta
comunidad y la sociedad; asi se puede establecer que:

a. Las capacidades del individuo se modulan a través de las exigencias que
se le plantean en los diversos contextos.

b. Las necesidades particulares de las personas con discapacidad intelectual
guardan una estrecha relacién con el tipo y nivel de apoyo de que se
dispone.

Como afirman Luckasson et al. (1992), “un conocimiento de las capacidades dei
individuo y una comprension de las expectativas y exigencias de su entorno se
vuelve critico para poder describir su funcionamiento” (pag. 3, cit. en Giné, 1998).

Una meta en el desarrolio de las personas con discapacidad intelectual es la de
promover la mayor autodeterminacidn posible a fin de que ellos mismos se hagan
responsables de su propia vida con los apoyos necesarios. Los padres/ madres
son los promotores mas significativos de la autodeterminacion a través de modular
las exigencias y oportunidades del enforno y guiar el desarrolle de sus hijos.

El desarrollo de la autodeterminacidn comienza en la nifiez y continua a lo largo de
la vida, facilita que los individuos asuman ef control sobre los eventos que les

122



afectan y se responsabilicen por sus conductas. En el caso de las personas con
discapacidad intelectual se requiere que los padres/ madres y ofros agentes del
entorno asuman una mayor responsabilidad para que el proceso de
autodeterminacion ocurra, lo que conlleva un proceso gradual de cesidn y
transplante de dicha responsabilidad.

Lo anterior resalta ef papel central que los padres/ madres tienen en la promocion
de la autedeterminacion a2 través de las practicas educativas al interior de la
familia y en la busqueda de entornos sociales y educativos favorables que les
provean mayor desamollo y vinculacién a la sociedad en términos de gquidad y
justicia social.

Los padres/madres de personas con discapacidad se ven limitados para promover
la autodeterminacion por diferentes barreras tales como:

a. la creencia generalizada de gue las limitaciones que genera la discapacidad
se deben sdlo a factores inherentes a [a misma, se desconoce la naturaleza
interactiva y contextual del desarrollo.

b. La prevalencia de politicas sociales consideran que la diferencia es un
problema, que tienden a ignorar los criterios de bienestar aplicables a
individuos con discapacidades y a considerar su individualismo vy
autodeterminacion dentro del marco proteccionista y paternalista que brinda el
modelo de rehabilitacién con servicios segregados.

c. Al pobre facultamiento que muestran muchos padres/ madres de personas con
discapacidad al ubicarse como receptores pasivos de servicios y ceder
plenamente el control de los programas a profesionales e Instituciones
Sociales.

d. La [imitada visién y accidon de padres/ madres para llevar a cabo
acomodaciones y/o ajustes en los niveles personal y social debido a las
deficiencias en los procesos socioafectivos, en sus constructos y en [as
estrategias de afronfamiento del estrés {aspectos que se han explicado
ampliamente en el capitulo 5: padres y discapacidad).

e. Las condicionss de vida de las comunidades, la pobreza y bajos presupuestos
gubernamentales para las personas con discapacidades, la falta de servicios y
la baja calidad de los existentes, todos ellos factores que ponen elevadas
exigencias a las familias.

Como se puede observar, el reto de apoyar a las personas con discapacidad es
multifactorial. Consideramos a los padres/ madres promotores de la generacion de
cambios y activar procesos sociales que permiten la movilizacion de las multiples
barreras que limitan la calidad de vida de las personas con discapacidad y sus
familias. Trabajar a favor de la discapacidad reporta un gran beneficio social,
permite a las comunidades asumir la responsabilidad que les corresponde a favor
de proyectos de bienestar para todos. Los programnas dirigidos a padres/ madres
de personas con discapacidad puaden “facultarios” en la promocion de cambios
individuales y saciales.
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“Fg;;m ndo Nuevas Propuestas: Programa de
péra: fo?névgt”la autodetermmaclon*de sus

En este apartado se presenia la propuesta que se disefid para promover el
facultamiento de padres/ madres de personas con discapacidad intelectual que
participan en el “Programa Educacion para la Vida” ( anexo 1). Se optd por utilizar
el esquema de taller basado en los principios del facultamiento propuestos por
Millers y Key (1996) y los procesos de asesoramiento a padres de Shea y Bauer
(1998) y de Cunninham y Davies (1994).

A continuacion se presentan los antecedentes que motivaron el disefio del taller y
después un resumen de los principios y premisas teodricas que lo sustentan.

Con el propositc de facilitar su réplica se presenta la guia de sesiones (anexo 2),
descripcidén de dinamicas y sugerencias de manejo de las sesiones del taller
(anexo 3), ias escaias de evaluacion y los formatos de observacién y registro
(anexo 4).

7.2.1. Antecedentes

Como resultado de la experiencia de patticipar en diferentes foros*' para la
promocién de politicas sociales y educativas a favor de la integracion y
participacion social de las personas con discapacidad, y por la cercania con
personas con discapacidad y sus padres/ madres, se detecté la necesidad de
disefiar un Programa que informara y orientara a los padres/ madres sobre
aspectos sociales, familiares y perscnales relacionados con la discapacidad y que
a su vez promoviera un cambic de actitudes hacia la autodeterminacion, que
aumentara su disposicidon para actuar a favor de la defensa y autodefensa y
fortaleciera su percepcion de si mismos.

La experiencia con los padres/ madres del “Programa Educacién para la Vida”
sugiere que, a pesar de que el programa tiene como propésito la plena
autodeterminacion y basa sus servicios en la integracién educativa, laboral, social
y en la vida independiente, los padres en ocasiones se muestran incompatibles
con el marco filosdfico de la integracion y autodeterminacion, rigiéndose mas por
un enfoque asistencial que por uno comunitario, carecen de informacion
actualizada sobre las nuevas perspectivas de la discapacidad y no asumen ei
papel fundamental en los niveles individual y grupal para promover la
autodeterminacion y cambio social.

De forma paralela a la observacion de esta situacion y en el marco de las nuevas
politicas sociales y educativas, se comenzo a revisar la literatura sobre el rubro de
la autodeterminacion de las personas con discapacidad intelectual y sobre los
marcos conceptuales de trabajo con los padres/ madres. En las Investigaciones
recientes se reporta la necesidad y beneficio de los programas de facultamiento a

1 Universidades y Organizaciones Gubernamentales y No gubernamentales.
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padres/ madres principalmente en el trabajo reportado por Zirpoli y colaboradores:
“‘Compafieros en Construccion de Politicas” y las experiencias Canadienses con
relacion a los grupos de autoayuda de padres/ madres bajo el esquema de
“Rehabilitacion Basada en la Comunidad” {ver cap. 5: padres y discapacidad).
Estas investigaciones reportan que la conformacién de grupos de padres/ madres
en busgueda de mejores condiciones de vida, “fortalece” a sus miembros y los
hace mas conscienies y activos acerca sus derechos

Por otro lado, aun cuando en la Facultad de Psicologia de la UNAM, se cuenta con
investigaciones referentes al efecto de diversas propuestas de sensibilizacion a
favor de la diversidad e integracion educativa en las actitudes de maestros y
alumnos hacia la participacidn educativa y social de las personas con
discapacidad {Cchoa y Torres, 1996 y Lobato, 1997}, se carece de investigaciones
y propuestas sobre ésta linea en la poblacién de padres.

Un estudio antecedente a este es el de Lobato (1997), quién disefi¢ y evalud la
aplicacion de un Taller de Fortaiecimiento denominade “La defensa y autodefensa
de los derechos de las personas con discapacidad: una propuesta educativa’.
Dicho trabajo fue disefado con los principios de fortalecimiento planteados en los
movimientos de defensa/ autodefensa de los derechos de las personas con
discapacidad y tuvo por objetivo desarrollar actitudes y acciones positivas en
alumnos de secundaria con relacién al respeto a la diversidad y a favor de los
derechaos de Ias personas que han sido y son segregadas.

La propuesta de Lobato se aplicé a un grupo de 11 alumnos (3 de ellos con
necesidades educativas especiales) en una secundaria de una escuela regular
que lleva un proyecto de integracidn escolar perteneciente al “Programa
Educacién para la Vida”. Los resultados mostraron un cambic estadisticamente
significativo en todos los alumnos a favor de la diversidad y en especial hacia la
defensal autodefensa de los derechos de las personas con discapacidad.

Reuniendo éstas experiencias fue que se disefid el taller de Facultamiento a
padres/ madres como una alternativa para la orientacion e informacidon y como un
medio para que se desarrollaran los elementos y beneficios de los grupos de
autoayuda, aspectos necesarios para un buen facultamiento, que se refleje en
acciones y condiciones favorables para promover la autodeterminacion en los hijos
con discapacidad intelectual.

Se espera que el taller brinde a los padres/ madres un espacio de reflexion, en el
que se comparian dudas y se dé una comunicacién en un clima afectivo, cordial y
de respeto. Este taller espera incidir en los fres componentes de las actitudes:
cognitive, afectivo y conductual, a diferencia de los grupos de autoayuda, fue
coordinado y esfructurado por profesionales y puede funcionar como un
preambulo para la formacion de una red de padres ayudando a padres.

El Taller parte de las premisas de que los padres/ madres se enriquecen cuando
comparten sus experiencias con otros, que requieren pasar por momentos
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“catarticos” y relatar aquellas experiencias mas dolorosas y que manifiestan gran
temor hacia el futuro de sus hijos cuando ellos lleguen a faltar. El compartir
experiencias como éstas les permite sentirse reconfortados y junto con otfros
visualizan alternativas mas realistas.

Un Taller de ésta naturaleza cobra especial importancia al aportar a los padres/
madres informacién actualizada sobre diversos aspectos que rodean a la
discapacidad. Muchos de sus temores vy actitudes contrarias a la
autodeterminacion derivan de creencias e ideas errdneas ancladas culturalmente.
Son aspectos de primera importancia en el acervo conceptual y de actitudes de los
padres! madres de personas con discapacidad:

- La informacién sobre nuevas perspectivas en politicas sociales (derechos,
leyes y programas de inclusion).

- El paradigma de vida independiente.

- El abordaje ecolégico/ contextual.

- Los criterios de calidad de vida.

- La presencia del sistema de apoyos.

El aprendizaje significativo de esta informacién (al considerar sus propias ideas y
al trabajar bajo el enfoque del aprendizaje cooperativo}, brinda la oportunidad de
adquirir mayor confianza en si mismo y probablemente modificar ios aspectos
débiles de la percepcién de si como padre/ madre de una persona con
discapacidad intelectual. También permite reducir temores acerca del presente y
futuro de los hijos con discapacidad intelectual y los anima a promover su inclusién
social, derechos y autodeterminacion.

Un resultado esperado del taller es que los padres cuenten con herramientas
favorables para desarrollar estrategias que les permitan hacer cambios en sus
personas y en sus familias, para lo cual han de ejercitar dentro y fuera del taller
habilidades de comunicacion, asertividad y negociacién.

La conciencia adquirida acerca de las condiciones sociales que limitan el
desarrollo de las personas con discapacidad anima a los padres a emprender
acciones para modificar el entorno (por gjemplo: sensibilizar y concientizar a la
comunidad para medificar las actitudes de discriminacién y rechazo o cambiar
leyes obsocletas), para innovar programas {por ejemplo: red de padres apoyando a
padres).




7.2.2. Principios Teoricos.

Cuadro 7.1 Principios tedricos para el disefio de un taller de facultamiento a padres/ madres que
promueva la autodeterminacion

a) Nuevas perspectivas de la discapacidad. enfoque ecologico/ contextual (Shalock, 1998).

b} Calidad de wida de las personas con discapacidad intelectual (Shalock, 1996).

c) Autodeterminacion, facultamiento y movimientos de defensa / autodefensa (Wehmeyer,
1988, 1999, 1995,19596 y 1892, Dol y cals. 1986).

dy Marcos explicativo en el trabajo con padres

- teoria del impacto emocicnal {Ingalls, 1982; Latapi, 1983).

- teoria de los constructos {Cunningham y Davies, 1984).

- teoria del estrés indvidual y famifiar (Singer e Inving, 1888, Verdugo, 1598).

- perspectiva social sistémica (Shea y Bauer, 1898}

- enfoque ecocultural (Ging, 1895, 1988).

e) Teoria familizr sistémica (Bassedas y cols |, 1993)

f) Proceso de asesoramiento a padres (Cunningham y Davies, 1894, Shea y Bauer, 1598)

g) Proceso de los grupos de autoayuda de padres de personas con discapacidad

h) Politicas sociales de la discapacidad leyes y sus reforrmas (UNESCO, 1993, 1894, 1986;
Van Stegnlandt, 1995; Rioux, 1895, Richler, 1998, Luckasson y cols., 1992)

De éstos aspectos se derivan las siguientes premisas basicas para el disefio del
taller:

a.

La discapacidad debe ser abordada desde el contexto en el que se desarrolla
la persona, io que implica un andlisis de las interacciones que el individuo tiene
como parte inseparable de los escenarios con los que interactia.

Las familias son unidades poderosas, dinamicas y cambianies que responden
al desarrollo de un ciclo vital y a las modificaciones del entorno.

Las famiiias responden activamente a las circunstancias en que viven, elias
construyen y organizan ambientes gue les permiten atribuir sentido y orientar
sus vidas. La construccion social que realiza la familia es mediada por valores
e influye en los escenarios de vida diaria, en las oportunidades de desarrollo y
en las experiencias significativas.

Las familias que ponen énfasis en la calidad de vida de sus hios con
discapacidad intelectual, promueven la aufodeterminacion, la vida en Ia
comunidad, la inclusion/ integracion a la escuela, el trabajo, la sociedad vy la
salud/ bienestar.

La autodeterminacion de [as personas con discapacidad infelectual no depende
de su nivel o grade de limitacion sino de las condiciones, oportunidades y
exigencias del entorno.

Los padres/ madres son responsables de brindar a sus hijos interacciones y
entornos favorables a su autodeterminacion.

Para gue los padres/ madres lleven a cabo acciones colectivas e individuales
que promusvan la autodeterminacién de sus hijos es necesario que se
faculten. Este debe incidir en aspecto cognitivos, afectivos y conductuales y
brindar una percepcion de mayor control sobre las decisiones tomadas para si
mismos y para su hijo/ hija.

Los padres/ madres con buenos niveles de percepcién de control respecto a
las condiciones que favorecen la aufodeterminacion de sus hijos/ hijas con
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discapacidad intelectual, llevan a cabo acciones de defensa/ autodefensa para
modificar e innovar recursos en los entornos que los rodean.

i. Para favorecer el facultamiento a padres/ madres se deben conservar los
principios del proceso de asesoramiento basado en fa colaboracién y en la
practica centrada en la familia.

j. Las caracteristicas de los grupos de auvtoayuda petencializan el facultamiento
a padres.

De estas premisas se establece la necesidad de que los padres/ madres se
faculfen para que puedan tomar un papel activo en la promocién de entornes
favorables a la autodeterminacion y para el cambio de politicas sociales que
mejoren fa calidad de vida. El faller propuesto se debera regir por los principios del
facultamiento sefialados por Millers y Keys (1998): conciencia de la sociedad y de
si mismos frente a la discapacidad, preparacion para actuar en los entornos que

7.2.3 Estructura General

El taller esta organizado en 10 sesiones independientes pero al mismo fiempo
conservan una secuencia. Cada sesién aborda una tematica y tiene un objetivo y
mensaje fortalecedor propic. La secuencia de las sesiones va del analisis de
entornos mas distantes (sociales) a entornos mas cercanos {personales). En todas
las sesiones se consideran los siguientes aspectos: induccidn (actividad de
animacién), actividad introductoria, marco tedrico-conceptual, descanso, dinamica,
reflexion, evaluacion de la sesidn, conclusiones y cierre. El marco conceptual y las
dinamicas de cada sesion varian en el orden de presentacion en funcién de la
tematica a tratar.

La sesidn unc y la sesidn 10 fienen ademas de su propic objetivo un espacio para
la presentacion y despedida y un tiempo para aplicar las medidas formales de
evaluacion iniciales y finales (pretest y postest).

El cuadro que se muestra a continuacién presenta una descripcion general de las
10 sesiones sefialando el nimero de sesidn y tema, los objetivos, puntos clave y
mensaje fortalecedor.

En el Anexo 2, se presenta de manera detallada la guia de sesiones y la
descripcion de cada una de las dinamicas se presenta en el Anexo 3.
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Cuadro 7 2. Descripcién general de las sesiones de! talfer “Formande nuevas propuestas” |
Sesion/ Objetivo Puntos clave Mensaje fortalecedor !
Tema ‘
1. La | Generar las | Perspectiva social sistémica |51 tengo altas expectativas |
discapacidad | condicicnes Interaccion de mi hije con
y su entorno | adecuadas para el | Ajuste/ acomodacion discapacidad, le ofrezeo

Taller

Analzar los
diferentes ambitos
que infiuyen en la
vida de las
personas con
discapacidad

Contextos de desarrollo

mejores oporturidades de |

desarroliarse como'’
persona en cuaiguer
amblente |

2 Percepcion
social de la
discapacidad

Tomar conciencia
de los cambios
sociales hacia la

Responsabilidad social frente
a ia discapacidad
Cambio en las actitudes y en

Yo como individuc y como:
padre/ madre puedo
promover la inclusién sccial

inclusion y de los | los servicios y la aceptacion de la

cbstaculos que | Inclusion concepto y | diversidad

permanecen principios

actualmente Fases en el desarrollo de los

Senvicios f

3 Del | Identificar las | Antecedentes de! paradigma | Con los apoyes adecuados
enfoque de ! consecuencias de|de “vida independiente” y haciendo use de sus
los defectos |cada uno de los|Enfoque de “Vida | derechos, promueve gue
al enfoque|enfoques en las|independiente” mi hijo con discapacidad
de los | personas cen | Implicaciones dei paradigma | intelectual logre una vida
apoyos digscapacidad de “Vida Independiente” independiente
4 Vivir y | Analizar los | Autodeterminacion Como padre/ madre puado
convivir con|recursos de las|Vinculo entre apoyos sociales | apoyar a m hyo  con
la personas con |y autodeterminacion discapacidad a tomar el
discapacidad | discapacidad para |Areas y habiidades de la|control de su propia vida,

enfrentar autodeterminacion vy del| permiténdole asumir

situaciones facultamiento responsabilidades  scbre

dificles vy los sus logros y fracasos

apoycs educatvos

requendos
5 El reto |ldentificar los | Estado actual de 12|Si  los padres nos
autodetermin | principios  basicos | autodeterminacidn  de  las | informames y premovemos
acion ylde la | personas con discapacidad | cambios sociales,
cambio autodeterminacién | intelectual lograremos quée nuestros

y de los procesos | Facuftamiento Psicologico hyjos con discapacidad

de cambio Facultamiento vy Defensa/| participen plenamente en

autodefensa

Proceso de cambio.

la sociedad y fomen el
contre! de sus vidas |
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6 El estrés|ldentficar el nivel real | Diferentes marcos i Al medificar fas creencias
de vivir con|de estres derivado de |conceptuales parz abordar|gue nos limitan y al enfrentar
la  persona|la discapacidad y las|la orientacion a padres delel estrés asociado a la
con estrategias para | personas con discapacidad | discapacidad, se incrementa
discapacidad | manejario intelectual nuestra calidad de wvida como
adecuadamente Teoriza del Impacto | famila

emocional

Teoriz de los constructos

(Ideas)

Teoria del estrés individual

y familiar y su manejo
7 Nuestra | Identificar a la familia| La familiacomo un sistema |Frente a la discapacidad
familia: el como colaboradora El ciclo vitak-de la familia nuestra familia puede
papel de Necesidades de las familias | aprender a darse afecto y
padres y con miembros con|apoyo, ajustandose a los
hermanos discapacidad intelectual & lo | cambios e influyendo en Ila

largo del ciclo vital sociedad
8 Conocer las diferentes | Los padres como socios Si aprendemos a trabajar en
Colaboracién | formas de | Tipologia de las relaciones | colaboracion con los
de padres y|colaboracion entre | entre padres y profesionales | profesionales, juntos
profesionales | padres y profesionales | Apoyo a los profesionales podremos mejorar nuestras

Pasos del asesoramientc a|condiciones de vida

padres
9 Ejercer| Adquinr  las  bases | La familia como defensora |No  basta con  conocer
nuestros legales requeridas | Politica educativa de | nuestres derechos, debemos
derechos para ejercer nuestros |inclusién hacerles valer los padres/

derechos

Politica social de derechos
y autodeterminacion

Leyes relacionadas con la
discapacidad

madres tenemos un gran
potencial para ello

10 Formando

Asumirse como parte

Liderazgo

31 somos mas, tendremos

Nuevas potencial de las redes | Vision de futuro mas fuerza, pero debemos
Propuestas: |de apoyo Programas para padres organizarnos para lograr lo
redes de Redes de padres que gueremos,

padres

7.2.4. Instrumentos de evaluacion y registro

Los instrumentos empleados en el taller tuvieron diferentes propositos:

a. Evaluar el impacto del taller en el facultamiento a padres/ madres de personas
con discapacidad intelectual a fravés de los cambios registrados entre medidas
iniciales y finales (pretest — postest) del taller respecto: a la percepcion de si
mismos como padres/ madres de personas con discapacidad, a sus actitfudes
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hacia la autedeterminacion y a su conducta potencial hacia la defensa/
autodefensa. Para ello se cuenta con tres escalas divididas en tres categorias
cada una. En el cuadro siguiente se muestra ia distribucion de categorias y
numero correspondiente a las variables (reactives) que conforman cada escala.

En el anexo 4.1 se presentan las escalas como se diseflaron  para ser
aplicadas en el taller.
Cuadro 7.3. Distribucion de categorias y variables para cada una de [as escalas.
Categorias Vanable:
N° de
reactivo

Escala de percepcién de si
mismo como padre/ madre de
una perscna con discapacidad
intelectual

Autoeficacial avtoconfianza

Motivacion y afectividad

Relacién con 1a scciedad

Escala de actitudes hacia la

Potencial de autodeterminacion de ias personas con
discapacidad intelectual

autodeterminacion de las
personas con discapacidad
intelectual.

Papel de la familia en |a autodeterminacion de las
parsonas con discapacidad intelectual

Papel de 1a sociedad en la autodeterminacion de las
personas con discapacidad intelectual

Interaccion padre - hijo

Escala de conducta potencial
hacia la defensal autodefensa
de los derechos de las personas
con discapacidad intelectual.

Interaceion padre — enforno inmediato

Interacciédn padre — entorno social

[ 7

b. Evaluar ia efectividad de cada una las sesiones a través de dos cuestionarios
de opinién respecto al grado de adecuacion de los objetivos y metodologia,
uno dirigido a los participantes y el otro a los facilitadores y al equipo de apoyo.

Anexo (4.2}
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c. ldentificar la presencia de los componentes caracteristicos de los grupos de
autoayuda, para ellc se elabord una lista de categerias donde se registra la
presencia de conductas referentes a dichos grupos. Anexo (4.3.)

d. Contar con indicadores adicionales a las escalas para la evaluacion de las
actiludes de los padres/ madres, para ello se emplearon los productos
individuales y de grupo de cada una de las dindmicas presentadas. (Ver guia
de sesiones y metodologia de aplicacién de las dinamicas, Anexos 2 y 3).

e. Conocer informacién scobre las caracteristicas de los participantes: sexo, edad
del hijo y ocupacion para relacionarlas con los datos obtenidos en las escalas y
observaciones. (Ver hoja de registro de datos personales en el anexg 4.4.).

f. Registrar datos de facultamiento a padres/ madres a fravés de comentarios
sobre las acciones emprendidas para favorecer la autodeterminacion, la
aperiura de oportunidades de desarmrolio y para mejorar las actitudes hacia si
mismo.

g. Conocer los criterios y conocimientos empleados por los padres para
solucionar problemas hipotéticos gue involucran a la discapacidad en un
entorno social. (Anexo 5).

7.3 Aplicacién deltallerde.facuitamiento. a padres/ madres.

Con la finalidad de que la propuesta sea aplicada en ofros escenarios, se
mencionan a continuacion los requisitos necesatios para ponerla en practica,
bajo el advertido de que, como toda propuesta, requerird de adaptaciones a las
particularidades y condiciones especificas de la poblacion a la que se le aplique.

Los pasos que se sugieren para la aplicacion del taller son: a) comprender la
filosofia que le subyace, b) presentar ef taller a las personas que lo cursaran, )
aplicar las medidas iniciales de evaluacion (pretest), d) aplicar las sesiones del
taller, e) aplicar las medidas de evaluacién final (postest) y f) llevar a cabo una
refroaiimentacion general del talter.

7.3.1  Comprender la filosofia que subyace al taller.

Para poder conducir un taller de Facultamiento a padres/ madres de personas con
discapacidad intelectual, es necesario tener una vision de la discapacidad basada
en una perspectiva ecologico contextual, en un paradigma de apoyos y en la
filosofia del nuevo paradigma de vida independiente. De éstos aspectos resalta la
importancia de no considerar a fa discapacidad como un estado fijo ni dicotémico,
sino como un ajuste continuo entre el funcionamiento del individuo, los apoyos con
los que cuenta y ios ambientes en donde se desarrofia.

También es necesario considerar a la inteligencia como un constructo
multifactorial que abarca aspectos conceptuales, practicos y sociales. De los
aspecios socales de ia inteligencia emerge ei concepto de ia autodeterminacion,
visto como el derecho y la capacidad que tienen los individuos con discapacidad
intelectual de tomar el propio control de sus vidas a través del desarrollo sus
cuatro componentes: autonomia, autorregulacion, facuitamiento y autorrealizacion.




El facilitador debera tener presente el papel determinante de los padres/ madres
para guiar el desarrollo a traves de las diversas practicas educativas y de su
potencial para modificar el entorno y participar en el disefo de politicas sociales
basadas en los principios de equidad, justicia e igualdad de oportunidades.

Un aspecto central en la aplicacion del taller es comprender y dar lugar a los
procesos de cambic. Con frecuencia los padres/ madres de personas con
discapacidad intelectual tienen una historia poco favorable en su contacto social
con la discapacidad, sflo puede dar origen a actitudes poce favorables a la
autodeterminacion de sus hijos, por lo que se debera dar oportunidad a ios
participantes para que exterioricen sus creencias y emociones y construyan
nuevas representaciones.

Dado que este es un taller que abarca aspectos cognitivos y afectivos, es
recomendable que el faciitador tenga experiencia en el manejo de grupos y
conozca ios marcos conceptuales que explican los procesos de los padres desde
abordajes intrapersonales hasta enfoques ecoculturales y sistémicos.

Por Ultime y como aspecto basico, el taller debera adoptar una perspectiva social
sistémica de ver a la familia y de valorar el impacto de los cambios en sus
miembros.

7.3.2 Presentacion del taller a los participantes.

La convocatoria y sesién introductoria del talfer son muy importantes en |a
creacién de expectativas y en la motivacion de los participantes, para ello sera
conveniente que se den a conocer [os propésitos y las tematicas a abordar, se
convoque en un horario favorable a [a asistencia de padres/ madres, se imparta
por un tiempo limitado (10 sesiones o un maximo de 30 Horas), se asegure el
espacio fisico y los materiales apropiados para la realizacion de las actividades y
se oriente sobre las posibles dudas antes y durante el taller.

En la sesion introductoria y de presentacion el facilitador podra transmitir a les

participantes que:

- Eltaller tiene como objetivo ofrecer un espacio para conocerse y reflexionar en
tormno a si mismos como padres/madres de personas con discapacidad
intelectual.

- Eltaller serd un espacio en ei que es muy importante 1a participacion de todos
y el pape! de ios facilitadores sera el de actuar como un colaborador y guia.

- El tipo de actividades que se [levaran a cabo seran muy variadas, inciuyen
trabajo individual, en pequefios grupos y en grupo grande.

- Cada participante contara con copias de los acetatos que se presenten y con
los materiales adicionales para Ia realizacion de actividades y explicaciones
tedricas.

. El taller debe responder a sus intereses y necesidades, por lo que podran
exteriorizar abiertamente sus dudas, comentarios y reflexiones.
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- Es muy importante llenar 1os cuestionarios de evaluacion de ¢ada sesion y
mencionar en ellos las sugerencias y mejoras que podemos llevar a cabo.

- El taller intenta facilitar la comunicaciéon entre todo el grupo y se sabe que en
muchas ocasiones es méas efectiva cuando se da de padre/ madre a padre/
madre,

E! facilitador debera presentarse al igual que cada uno de los miembros def equipo
de apoyo. Se deberd permitir que cada uno de los participantes se presente,
mencione de quién es padre/ madre y que motivos {o llevaron a tomar el taller. Ef
facilitador debera tener siempre presente que los padres/ madres son personas
adultas expertas en el conocimiento de su hijo por lo que debera adecuar el
lenguaje y objetivos a ésta poblacion.

7.3.3. Aplicar las medidas iniciales de evaluacion (pretest)

En la primera sesidn se aplican las escalas iniciales de percepcién de si mismo
como padre/ madre de una persona con discapacidad intelectual, actitud hacia la
autodeterminacion y conducta potencial hacia la defensa y autodefensa de los
derechos. Se debera informar a los participantes que el propésito de dichos datos
es para conocerlos, evaluar el posible impacto del taller en éstas medidas vy
disefiar programas de apoyo de grupo e individuales en los diferentes aspectos
que abordan los instrumentos.

Los patticipantes deberan contar con la seguridad de gue sus respuestas solo
podran ser conocidas por los facilitadores, siempre y cuando asi lo autoricen. De
no contar con la autorizacidn, se podra solicitar que contesten los cuestionarios de
manera andnima.

En cada sesion se proporcionara a los participantes un cuestionario de evaluacién
de l1a sesion que incluye fres apartados, el primera incluye ocho reactivos que se
responden con “si”, “no” y “regular’ y evallan los objetivos y metodologia de
frabajo; el segundo incluye dos frases incompletas, una para escribir el mensaje
fortalecedor de la sesion y la ofra para hacer una reflexién personal; por dltime, se
deja un espacio para sefialar sugerencias que mejoren el taller.

El facilitador debera cuidar que los padres/ madres cuenten con suficiente tiempo
para responder al cuestionario de evaiuacion de la sesién ya que promueve un
momento de elaboraciéon personal tanto de ideas como de sentimientos y es
ademas un refuerzo de los aspectos revisados.

Se deberan analizar los resultados de este cuestionario y refroalimentar la
metodologia es apropiada y hacer las modificaciones pertinentes.

Otros indicadores de la pertinencia y adecuacion del taller son:
- Los productos de las dinamicas (individuales y de grupo).
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_ Las interacciones entre los padres que reflejen las caracteristicas de los grupos
de autoayuda.

. Llas verbalizaciones de los padres que den cuenta de un proceso de cambio a
favor de la apertura de oportunidades y promocion de la autodeterminacion en
sus hijos con discapacidad intelectual y actitudes positivas hacia si mismos.

. Las acciones a favor de la autodeterminacion de sus hijos duranie y después
de la aplicacion del taller. (Ver anexos en la seccion 7.2.4. de este capitulo)

Los facilitadores deberan llenar un cuestionario de evaluacién al término de |2
sesién que incluye reactivos abiertos y cerrados respacto a los objetivos,
metodologia, las observaciones del desenvolvimiento del grupo y sugerancias
para mejorar el taller. Este cuestionario debera abarcar también una seccidn para
evaluar la organizacion, coherencia y congruencia entre los facilitadores cuando el
taller sea implementado por mas de una persona.

Una medida adicional de la efectividad del taller puede ser la sclucion, en una
sesion adicional, de un caso hipotético que implique aspectos sociales de la
discapacidad con preguntas abiertas en donde los padres/ madres ubiguen la
problematica y propongan planes de accion que le den solucion. (Anexo 5).

7.3.4. Aplicar ias sesiones del failer

Aplicar las sesiones del taller de facultamiento a un grupo mayor de 15 padres/
madres puede requerir la presencia de al menos dos facilitadores a fin de observar
y atender los diversos fenémenos y necesidades que presenia un grupo de trabajo
con éstas caracteristicas. Es conveniente ademas videograbar las sesiones y/o
contar con algtn observador.

El taller esta organizado en 10 sesiones cada una con tres horas de duracién. El
facifitador debera ceidiirse a los tiempos sugeridos en la guia de sesiones (Anexo
2) ya gque es importante abarcar todos [os aspecios considerados y dar tiempo a
jas conclusionss y cierre.

Debera tenerse muy en cuenta que el taller esta disefiado para una poblacién de
nivel socioeconomico medio y que se parte de supuesto que todos ellos cuentan
con una escolaridad minima de Educacion Basica.

Se sugiere que la secuencia de las sesiones no sea alierada puesto que responde
a una légica tanto en los aspectos tedricos como en las actividades practicas,
ademas estas sesiones estan preparadas para conducir a los participantes desde
los aspectos mas generales (de indole social) hasta los aspectos mas especificos
{de indole personal).

Es altamente probable que el taller movilice muchos sentimientos y problematicas
personales y familiares en los padres/ madres, el facilitador podra destinar un
tiempo adicional cuando juzgue necesario para atender alguna solicitud; sin
embargo, se debera evitar que ésta sea la tonica seguida e intentar que los
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padres/ madres encuentren respuestas en ellos mismos y en la comunidad con la
que estan participando desde 1a perspeciiva de padres ayudando a padres

Las partes en que se divide cada sesidn son: a) induccidon, b) actividad
infroductoria, ¢) marco tedrico conceptuai, d) receso, e} dinamicas y f)
conclusiones y cierre. El orden de los aspectos ¢, d v e pueden variar de sesién a
sesién.

En la fase de induccién el facilitador debera crear un clima de confianza,
optimismo y cercania enfre los participantes a través de animarles a participar en
la actividad e involucrandose &l mismo en ella. La actividad introductoria sitia la
tematica a abordar, vincula la sesion con las anteriores y explora conocimientos,
experiencias y expectativas de los patiicipantes respecto a la temdtica. Ei
facilitador debera escuchar atentamente lo que sefiala cada uno y darse el tiempo
para contextualizar vy ubicar su aportacion en el marco general de la sesidn v del
taller.

La presentacion del marco tedrico conceptual debera incluir un lenguaje accesible
para la poblacion y abarcar solamente aguellos aspectos mas estrechamente
vinculados con la tematica, los intereses y experiencias de los padres. Se debera
cuidar de no exceder el tiempo destinado al marco conceptual. La metodoiogia
para conducir esta actividad puede variar desde ser meramente expositiva hasta
permitir que los padres construyan los conceptos a través de preguntas,
respuestas y participaciones. En todos los casos se deberg asegurar que genere
un aprendizaje significative y que los pardicipantes puedan transferir los
conocimientos a las ofras actividades de la sesidn.

El receso es un tiempo importante para aicanzar los objetivos del taller ya que
permite compartir informacion, experiencias y planes de accidon que
probablemente no se dieran de no contar con este tiempo. En el receso el
facilitador deberd convivir con los participantes.

Las dinamicas propuestas estan disefadas para responder a los propésitos de la
sesidn y dar oporiunidad a que se alcancen los objefivos, permiten la mayor
comprension del marco conceptual y dan lugar al desarrollo de la conciencia de si
mismo y la preparacion para llevar a cabo acciones a favor de la
autodeterminacion de las personas con discapacidad intelectual.

El facilitador explicard la dinamica de la sesién de manera grupal y debera
asegurarse que todos los participantes la hayan comprendido, pasara a ver el
trabajo de los equipos y a dar asistencia individual cuando sea necesario. Si se
llegara a dar el caso, el facilifador puede explicar la actividad vy escribir las
respuestas requeridas cuando el padre/ madre asi lo solictte.

Las conclusiones y ciefre son un momento importante para el analisis individuat y
la reflexion personal por lo que el facifitador podra recapitular fos aspectos mas
importantes, hacer conclusiones generales del grupo y proceder a que los

136



participantes contesten de manera individual el cuestionaric de evaluacion de la
sesion.

! facilitador considerara las respuestas y comentarios de los padres/ madres
durante las sesiones como aspectos de reflexion y evitara hacer juicios de valor
que clasifiquen las respusstas en buenas y malas.

Otro aspecto importante a tener en cuenta es gue, en ocasiones, los padres/
madres solicitan respuestas categdricas a sus preguntas, por ejemplo “¢puede mi
hijo con discapacidad intelectual manejar un automovil?”. Ante interroganies como
ésta, el facilitador puade no tener suficiente informacion; en ese caso se sugiere
hacer ver a los participantes gue el faller no puede dar respuestas individuales sin
conocer aspectos mas a fondo, pero que confia en que los padres poedran
facuitarse para tomar decisiones adecuadas a su propio hijo. Por otro lado es
importante resaltar que no hay respuestas idénticas para dos individuos, ya que
cada uno de ello tiene una historia personal y un entorno familiar y comunitario
particular

Se recomienda que el equipo de facilitadores se reuna despues de la sesidn a
intercambiar sus puntos de vista acerca de fos aspectos fuertes y débiles de la
misma.

En la Glfima sesion se recomienda entregar un directorio con teléfonos y
direcciones de los participantes y llevar a cabo un convivio que ocupara un tiempo
adicional a! sesion.

7.3.5. Aplicar las medidas finales de evaluacion (postest).

Durante la décima sesién, el facilitador aplicara una version idéntica a la de la
evaluacion inicial y volvera a solicitar la colaboracion de los padres. Debera
asegurarse de nuevo gue todos los participantes recuerden la forma de llenado de
las escalas de evaluacién y asistira a aguellos que asi lo soliciten.

Los puntajes obtenidos en éstas escalas deben, enionces, ser comparados con
ios obtenidos en las de la evaluacion inicial para determinar si se observaron
cambios en las actitudes de los participantes.

Dependiende del interés y uso que se le vaya a dar a los resultados, el facilitador
debera elegir el método de comparacidn. Al respecto, debe aclararse, que las
escalas que se presentan en éste trabajo han sido construidas expresamente para
la presente investigacion por lo que su validez y confiabilidad son relativas a la
misma, siendo por ello necesario que, al aplicarlas y derivar conclusionas a partir
de los resultados que se arrojen se fengan las reservas necesarias.

Como se ha sefialado, ademas de [a aplicacion de las escalas de evaluacion final,

se deben considerar las evaluaciones de cada sesion por pare de los
participantes, los registros observacionales sobre las caracteristicas de los grupos
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de autoayuda, las interacciones y verbalizaciones de los padres/ madres sobre las
oportunidades de participacién, autodeterminacion y actitudes positivas hacia si
mimso de sus hijos con discapacidad intelectual y por dltimo las respuestas al
caso hipotético presentado en una sesidn adicional. (Ver seccidn 7.2.4. de éste
capitulo)

7.3.6. Retroalimentacidn general del taller

En fa dltima sesion, como se ha sefalado, se debera otorgar un tiempo para que
los participantes vy equipo de facilitadores expresen sus opiniones respecto al
grado en gue fueron cubiertas sus expectativas y puedan compartir con el grupo
los aspectos que a su juicio les reportaron mayores beneficios y, de ser el caso,
los cambios que a lo largo de las 10 sesiones llevaron a cabo ya sea en el nivel
personal, familiar o directamente con su hijo con discapacidad intetectual.

Como parte de la retroalimentacion, el facilitador debera resaltar que la fuerza que
adquiere un grupo es mayor a la que tiene un individuo, sobre todo cuando se
requieren de cambios en politicas sociales como es el caso de la discapacidad y
pedir a los padres que elaboren un compromiso y lo compartan con el grupo. El
facilitador integrara los compromisos y a partir de ellos elaborara una sintesis.
Finalmente se debera hacer un cierre formal al taller.
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CAPITULO 8

Para identificar los efectos que puede tener el faller: *Formando nuevas propuestas
programa de facultamiento a padres/ madres para promover la autodeterminacidn de
sus hios con discapacidad inteleciual’, se aplicd a un grupe de padres pertenecientes
al “Programa Educacidn para la Vida'. En el presente capitulo se desglosa la
metodelogia seguida para ello, inciande con el planteamiento del problema, las
preguntas de investigacion, se presenta también una descripeidn de los participantes,
las variables, el escenario, el disefio y procedimiento seguido, por ditimo se describe

el disefio de los instrumentos utilizados.
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8.1. Plantearmiento del problema:’

Los padres de personas con discapacidad han sido poco informados y apoyados
para tomar un papel activo a favor de |la autodeterminacion de sus hijos, por ello el
presente trabajo de tesis pretende disefiar un programa de facuitamiento a padres/
madres de hijos con discapacidad intelectual, capaz de orientar sus acciones a
favor de la autodeterminacion, la defensa y ta autodefensa.

Autodeterminacién implica habilidades y actitudes requeridas para actuar como el
agente principal en la propia vida y la liberfad para no darse per vencido ante
influencias e interferencias externas. Es paricipar y tener voz en todas las
decisiones y elecciones que afectan la propia vida y conocer las posibles
consecuencias de las acciones. La autodeterminacion es un derecho de todos los

seres humanos; sin embargo, las investigaciones sobre autodeterminacion de las
npersonas con discapacidad intelectual (Wehmeyer, 1995, 1996, 1997 1988 vy

S i L=t B LR e e LA - I,

1999), indican que los niveles alcanzados son muy bajos, muchos de ellos
presentan altos indices de dependencia, escasas oportunidades para tomar
decisiones, para correr riesgos y para resolver problemas y no son pocos los que
permiten que otras personas sean quienes tomen gran parte de las decisiones de
aspectos relevantes de sus vidas.

Los bajos niveles de autodeterminacién en las personas con discapacidad
intelectual se adjudican, por un lado, a que la mayor parie de su desarrollo
transcurre en ambientes restrictivos y sumamente dirigidos con bajas expectativas
de éxito por parte de padres/ madres y proveedores de servicios y por otro, a la
falta de entrenamiento en habilidades que les permitan defender sus derechos.

Desde los enfoques de los derechos humanos, ecoldgicos, socio- sistémicos y en
general desde perspectivas contextuales, se viene impulsando un cambio de
concepcién con respecto a la autodeterminacion de las personas con
discapacidad. Las nuevas ideas cristalizan en los paradigmas de vida
independiente y en los movimientos de defensa y autodefensa de derechos de las
persenas con discapacidad. Los autodefensores son aquellos individuos que
luchan por una causa propia, en tanto que los defensores luchan por la causa de
ofros.

Tanto Iz defensa como la autodefensa permiten el desarrollo de habilidades y
aciitudes de pariicipacion democratica en la sotiedad; ambos procesos inciden en
el facultamiento de ia autodeterminacion brindande a las personas con
discapacidad intelectual herramientas tales como asertividad, autoestima,
autoconfianza, sentidc de pertenencia, ubicacidn en redes sociales y mayor
control interno. Los procesos de defensa y autodefensa permiten que fas personas
con discapacidad transiten de verse a si mismas como victimas a percibirse como
ciudadanos, lo que conlleva a adoptar una perspectiva de usuario o consumidor y
abandonar la de enfermo y/o paciente.
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La defensa/ autodefensa permite a los individuos tomar conciencia de las
situaciones de marginacion y segregacion gue son comunes a las personas con
discapacidad y resaltar mas las capacidades de los individuos que sus
limitaciones. Como resultado de los procesos de foma de conciencia, se han
emprendido acciones de participacién comunitaria y de colaboracion a favor de los
derechos e inclusion y en contra de la exclusion y discriminacion, también se han
encontrado estrategias para remover barreras actifudinales y logisticas y se ha
ganado en mayor participacion social de los ciudadanos con discapacidad
intelectual.

Los padres de personas con discapacidad son una importante fuerza que
promueve cambios sociales a favor de los derechos, la inclusidn y la
autodeterminacién. La atencién a padres ha ahondado mas en brindar apoyos a
los procesos emocionales gue los acompafian a lo largo de las efapas del ciclo de
la vida (Latapi, 1987; Ingails, 1982); a facilitar la transformacion de constructos
personales para hacer frente a las situaciones que impilica vivir con un hijo con
discapacidad (Cunningham y Davies, 1994);, a analizar las estrategias de
acomodacion y afrontamiento que permiten lidiar con el esirés y con la
desmoralizacion (Shea y Bauer, 1998 y Verdugo, 1998} y a hacerlos conscientes
de los entornos empobrecidos y de fa carencia de procesos de participacion
guiada que afectan el desarrollo de sus hijos (Ging, 1985). Junio con estas
iniciativas surge una mas que faculta a los padres en ia promocion de entornos
favorables a través de impulsar politicas y cambios sociales. (Zirpoli y colb., 1994
y Instituto Roeher, 1995)

En varios paises del mundo los padres/ madres son facultados para promover la
autodeterminacidon a través de fareas de toma de conciencia, accion y
colaboracion. Los resultados de estas experiencias se reportan como sumamente
positivas en la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual y sus
familias (Zirpoli, 1994; Cunconnan, 1898). Los padres del programa Educacion
para la Vida no se encueniran suficientemente faculiados para promover la
autodeterminacion de sus hijos con discapacidad intelectual.

8.2. Propositos de la investigacion

- Construir una propuesta de frabajo con padres/ madres dirigida a crear
condiciones favorables para promover la autodeterminacion basada en la
perspectiva social sistémica y el enfoque ecocuitural y que a su vez se rija por
las nuevas perspectivas de [a discapacidad y los criterios de calidad de vida
propuestos por Shalock (1998; 1996).

- Disefiar un taller accesible dirigide a padres/ madres de perscnas con
discapacidad inteleciual, basade en los procesos de asesoramiento & padres
{Shea y Bauer, 1998), que centre la atencidn en el concepto de
autodeterminacién como objetivo de los servicios destinados a la poblacidn con
discapacidad y en el facultamiento como proceso de fortalecimiento personal y
social que hace asequible esta meta.
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- Investigar el potencial de esta propuesta con padres/ madres para incidir en
aspectos del facultamiento que promuevan la autodeterminacion de sus hijos
con discapacidad intelectual.

- Difundir el marco conceptual, la propuesta, la metodologia y los resultados del
presente trabajo, a fin de que puedan ser dtiles a organizaciones que dirigen
sus servicios a personas con discapacidad intelectual e insfitutos de
investigacion.

8.3. Preguntas de investigacion

8.3.1

a.

b.

C.

8.3.2.

8.3.3.

8.34.

8.3.5.

8.3.6.

En los padres de familia;

¢ Qué percepcion de si mismos tienen como padres/ madres de una
persona con discapacidad intelectual?

¢Cual es su actitud hacia la autodeterminacién de su hijo con discapacidad
intelectual?

¢Cual es su conducta potencial hacia la defensa y autodefensa de los
derechos de las personas con discapacidad intelectual?

Por efecto de la participacion en el taller “Formando Nuevas Propuestas:
programa de facultamiento a padres/ madres para promover la
autodeterminacidbn de sus hijos con discapacidad intelectual”, ;se
modifican los aspectos anteriores?

¢Cual de los tres aspecios sefalados en el punto 8.3.1. se fortalece mas
por efecto del taller?

Las vaniables: sexo y ocupacion de los participantes y edad del hijo en el
programa.

. ¢Que papel ocupan en la percepcion que los padres/ madres tiene de si, en

sus actitudes hacia la autodeterminacidon de las personas con discapacidad
intelectua!l ¥ en su conducta potencial para actuar a favor de [a defensa y
autodefensa de los derechos?.

< Como impacta el taller a los participantes en funcion de estas variables?

& Qué informacion acerca de acciones y actitudes a favor del facultamiento
y la promocién de la autodeterminacion ofrecen las evaluaciones de los
participantes, sus reportes verbales y el cuestionario de evaluacion en cada
sesion del tafler?

iPromueve el faller los componentes caracteristicos de los grupos de
autoayuda de padres/ madres de personas con discapacidad?
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8.3.7. ;Coinciden los reportes escritos de los padres/ madres (mensaje
fortalecedor y reflexidn persona) en cada sesién del taller, con los objetivos
de la misma?

8.3.8. ;Qué relacion hay entre las expectativas, los logros y los compromisos
manifestados por los participantes a lo largo del taller?

8.3.9. Si los pariicipanies establecen compromisos para actuar a favor de la
autodeterminacion de sus hijos con discapacidad intelectual al término del
taller jen qué aspectos?

8.3.10 8i los participantes emprenden acciones a favor del facultamiento y
autodeterminacién durante el taller ;cuales son éstas y a que aspectos del
entorno hacen referencia?

8.3.11 ;Como evallan los parficipantes la consecucion de objetivos y la
metodologia utilizada en cada sesion?

B.3.12 Ante problematicas sociales hipotéticas que involucran a las personas con
discapacidad en su entorno ;emplean los padres/ madres que asistieron al
taller y tos que no asistieron los mismos criterios y conocimientos para el
andlisis vy la eleccion de posibles solucicnes?

8.4 Participantes

En el taller participaron 28 padres/ madres de familia de ambos sexos,
pertenecientes al “Programa Educacion para la Vida" (anexo 1).

Los participantes tienen un hijo con discapacidad intelectual cuya edad oscila
entre los 6 y los 30 afios y que por tanto recibe servicios en la etapa de la nifiez
{educacion iniegrada a primana), la adolescencia (educacion integrada a
bachillerato) o la vida adulia (programa de transicién, empele y vida
independiente).

La muestra estuvo constituida por solo el padre o la madre. E! fotal de madres fue
de 23 y 5 padres. La edad de los participantes se ubicd en un rango entre 30 a
60 o mas anos y el fiempo que lleva su hijo en el Programa Educacién para la Vida
varid entre 1 afio y mas de 10. La ocupacidon de los participantes se distribuy¢ en
tres aspectos: secretarias/ comercio, profesicnistas y hogar. Del total de padres
sdlo 8 habia tenido experiencia previa en redes de padres/ madres de personas
con discapacidad.
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Guadro 8.1. Caracteristicas de los paricipantes

Sexo
Femenino Masculino
83.3% 16.7%
Edad
3040 40-50 50-60 60 +
23 3% 56.7% 16.7% 3.3%
Qcupacidn
Comercio /secretaria Profesionista Hogar
40% 36.7% 23.3%
Ndmeré de otros hijos, .
1 2 3 4+
25% 60.7% 10.7% 3.6%
Sexo del hijg en el programa: i o
Femenino Masculino
43.3% 56.7%
Edad del hijc en el Brograma
6-12 13-18 18-30
23.3% 333% 43.3%
Antigtiedad.en el Programa [dfios)
1-2 34 58 7-8 anos 9-10 afios Mas de 10
39.3% 32.1% 14.2% 10.7% 7.1% 3.6%
Servicio que recibe el hijp
Educacion Educacién infegrada | Transicion vida Empleo Vida
Integrada a la al Bachillerato adulta independiente
Primaria
30.1% 30 % 23 3% 10% 6.6%
Expkriencia en redes.de padres
Si No
207% 78.3%

8.5 Muestreo

Se eligié a la poblacién de padres/ madres del “Programa Educacion para la Vida”
como poblacién meta para aplicar y evaluar los efectos del taller: Formando Nuevas
Propuestas: Programa de Facultamienfo a padres para promover la
autodeterminacion de sus hijos con discapacidad intefectual” por el procedimiento
de muestreo no aleatorio por accidente debido a la afinidad entre las caracteristicas
del “Programa Educacion para la Vida “ y los objetivos y metas del taller.

Educacién para la Vida plantea como propdsitos de sus servicios la
autodeterminacion y facultamiento de sus usuarios: nifios, adolescentes y adultos
con discapacidad intelectual, el disefio de sus acciones refleja los supuestos de la
filosofia de derechos y la perspectiva ecologico/ contextual. La conduccion de sus
programas se basa en la conjuncién del trinomio: persona con discapacidad
intelectual- padre- profesional.
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La conformacién de la muesira se llevd a cabo de la siguiente manera:

a. Se emitid una convocatoria general para pariicipar en el taller de padres/ madres
a las 140 familias cuyos hijos reciben los servicios del “Programa Educacion para (a
Vida" y se envié una invitacion personal con informacién basica sobre los propdsitos,
objetivos y tematicas del taller.

b. Los interesados se inscribieron al taller con la secretaria en las instalaciones
centrales del “Programa Educacién para fa Vida”, con la condicion de que se
comprometieran a asistir, al menos, al 80% de las sesiones.

c. Las inscripcionas se cerraron el dia que inici6 el taller.
8.6 Variables
Variable Independiente:

Taller: *Formando nuevas propuestas: programa de facultamiento a padres/ madres
para promover la autodeterminacion de sus hijos con discapacidad intelectual”.

Variables Dependientes:

- Percepcion de si mismo como padre/ madre de una persona con discapacidad
intelectual.

- Actitud hacia la autodeterminacidn de las personas con discapacidad intelectual.

- Conducta potencial hacia la defensa y autodefensa de los derechos de las
personas con discapacidad intelectual.

- Componentes caracteristicos de los grupos de autoayuda.

- Promocitn de la autodeterminacion en el hijo/hija con discapacidad intelectual.

- Empleo de la perspectiva ecoldgico/ contextual y de los mecanismos de defensa
y autodefensa para la solucién de problemas hipotéticos que involucran a la
discapacidad en el enforno social.

Variables afributivas:

- Sexo de los participantes: femenino, masculino.

- Edad det hijo en el programa: nifio, adolescente, adulto.

- Ocupacion del padre/ madre: secretaria/ comercio, profesionista, hogar.

Definicion de Variables:’

Taller “Formando nuevas propuestas: programa de facultamientfo a padres/ madres
para promover la autodeterminacién de sus hijos con discapacidad intelectual”

! Ver cuadro de [a pagina 157 que describe los instrumentos de evaluacion para cada una de las vanables
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Se trata de un curso-taller basado en los principios de facultamiento derivados de los
movimientos de defensa y autodefensa de las personas con discapacidad. Para
fines de este trabajo y con base en la literatura revisada, se conceptualizd como el
proceso de facuitamiento” como aquellas experiencias que proveen la oportunidad
de intensificar la percepcion det control y que ayudan al individuo a salir adelante
con el estrés y la solucion de problemas de su vida; como un proceso de educacion
y entrenamiento en derechos individuales y sociales que redne los sistemas
naturales de ayuda vy las conductas activas a favor de politicas y cambios sociales.
Por su disefio y condiciones de aplicacién provee condiciones favorables para que
emerjan las caracteristicas de los grupos de autoayuda (Wehmeyer, 1988, Zirpoli y
colb. 1994, Instituto Roeher, 1995).

El taller abarca 10 sesiones en las que se brinda informacion teérica y una amplia
variedad de dinamicas y actividades que desarrollan habilidades e inciden en el
cambio de actitudes. iLas dinamicas consideran aspectos de conciencia personal y
social y preparacion para la accidn en términos de defensa/ autodefensa de
derechos.

Actitud hacia la autodeterminacion:

Se define para fines de la investigacién como el nivel de conciencia y de
aceptacion- rechazo del derecho y capacidad otorgada por los padres/ madres a las
personas con discapacidad intelectual para: tomar mayor control de su vida, tomar
decisiones, correr riesgos y desarrollar la capacidad y apfifud necesaria para
alcanzar el potencial personal. Considera la influencia de tres factores en su
conformacién: pofencial de las personas con discapacidad intelectual para
autodeterminarse, papel de ia familia y papel de la sociedad en la autodeterminacion

Percepcion de si mismo como padre/ madre de una persona con discapacidad
intelectual:

Se refiere a los conceptos, imagenes y juicios de valor refendos al si mismo, incluye
la conciencia sobre las muitiples formas de percibir el control sobre las propias
acciones con refacién a su hijo con discapacidad intelectual, asi como a la
evaluacién de las ideas, sentimientos y actifudes gue la discapacidad intelectual del
hijo genera en e! padre/ madre en tres aspectos: autoeficacia/ autoconfianza,
motivacion/ afectividad y relacion con la sociedad (cognitivos, afectives y sociales).

Conducta potencial hacia la Defensa/ Autodefensa de los derechios:

Se refiere a la disposicion de los padres/ madres para llevar a cabo acciones
individuales, con la familia, fa comunidad vy las redes de apoyo a favor de los
derechos de las personas con discapacidad intelectual y a la fucha por mejorar su
calidad de vida. La conducta potencial (disposicion) se refleja, para fines de la
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investigacion en tres aspectos: interaccion padre- hijo, inferaccién padre entorno
inmediato e interaccién padre- entorno social.

Componentes caracteristicos de los grupos de aufoayuda.

Los componentes caracteristicos de los grupos de autoayuda se presentan cuando
padres/ madres se relnen para compartir y colaborar a favor de propoésitos
deseados para sus hijos con discapacidad intelectual y/o para ellos mismos. Los
componentes identificados por el Instituto Roeher (1995), son:

a) Reconocimiento de necesidades: identificarse como miembro de un grupo por
compartir la conciencia de necesidades comunes que les permiten agruparse y les
benefician.

b) Compromisc compartido. capacidad del grupo o de algunos de sus miembros
para visualizar y asumir compromisos mediante [azos de colaboracion.

c) Interaccion exitosa: ambiente de grupo receptive y democratico y surgimiento de
liderazgo que representa los intereses del grupo.

d) Autonomia: capacidad del grupo para analizar sus propios objetivos, adquirir una
identidad especial y discutir su propio poder.

e) Seguridad y apoyo: entendimiento y forfalecimiento mutuo entre padres/ madres.

f)y Visidn de futuro: compartir la perspectiva de autodeterminacion y vida
independiente como meta para sus hijos con discapacidad intelectual.

g) Accién: deseo de ejercer poder y de descubrimiento del empuje del grupo.
Promocion de la autodeterminacion def hifo con discapacidad intelectual.

Se refiere a la apertura de oporiunidades (actitudes positivas de los padres/ madres
y acciones especificas) para que la persona con discapacidad intelecfual tome
decisiones, haga elecciones y participe en !a vida familiar y comunitaria.

Perspectiva ecolégico/ contextual y empleo de mecanismos de defensa/ autodefensa

Se refiere al analisis de las situaciones sociales considerando [a interaccion entre las
particularidades del individuo con discapacidad y su enforno fisico y social. Implica,
de acuerdo con Shalock (1999), una vision distinta de [a discapacidad intelectual,
dinamica, cambiante e interactiva, que se sustenfa en un sistema de apoyos, en un
énfasis por la calidad de vida y en una vision transformada de sus posibilidades de
vida. Esta vision destaca lz autodeterminacion, puntos fuertes y capacidades,
inclusion, provisidon de apoyos individualizados, aumento de la conducta adaptativa,
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equidad y mayor estatus social. Considera ademas, la promocién de derechos a la
participacion social mediante el uso de mecanismos de defensa y autodefensa.

Tipo de relacion entre Variables
La investigacion plantea que el taller propuesto influye positivamente en:

1) percepcion de si mismo como padre/ madre de una persona con discapacidad
intelectual, 2) la actitud hacia la autodeterminacién de las personas con
discapacidad intelectual, 3} la conducta potencial hacia la defensa/ autcdefensa;
ademas el taller considera que en el grupo de padres: 4) emergen los componentes
caracteristicos de los grupos de autoayuda, 5) se incrementan las oportunidades de
autodeterminacién y participacion familiar y social del hijo/ hija con discapacidad
intelectual y B) se aplica la perspectiva ecoldgico/ contextual y el empleo de
mecanismos de defensa/ auiodefensa para dar soiucion a probiemas hipotéticos en
los que esta implicada la discapacidad.

Tipo de Variable Independiente.

La variable independiente de este estudic es activa ya que el taller propuesto fue
manipulado por la autora.

8.7 Escenario

Salon de usos mdiltiples del Centro de Adiestramiento Personal y Social (CAPYS.
A.C.) del “Programa Educacion para la Vida”, ubicado en Pilares 310, Col. del Valle.
Las dimensiones del salén son de 8m de ancho x 10m de largo. Cuenta con
ventilacion natural y buenas condiciones de iluminacién. Esta ubicado en la parte
posterior lo que evita el ruido de avenidas y calles.

Ei mobiliario esta conformado por 8 mesas de 2m de largo x 2m de ancho vy sillas
suficientes para todos los participantes. Anexo al saldn hay una pequeha area de
cafeteria con café, té, galletas y dulces.

Se contd con un proyector de acetatos, una pantalla de 2.40m de largo por 2m de
alto, dos televisiones de 32 pulgadas, una videocassetera VHS, rotafolio, un
pizarrén de 2m de ancho por 1m de alto, hojas, lapices plumas, plumones de
diferentes colores y 2 microfonos.

8.8 Disefio de investigacién

Se empled un disefio de un grupo que recibid la intervencion con medidas iniciales
y finales {pretest y postest).
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8.9 Procedimiento
El presente trabajo se llevd a cabo en varias efapas:
8.9.1 Identificacion de obietivos y eleccion de la propuesia.

La situacién actual de las personas con discapacidad intelectual frente a su
autodeterminacion es muy pobre como lo revela la literatura citada en el capitulo
cuairo. Los padres/ madres de personas con discapacidad intelectual tienen un
papel fundamental en ia promocion de [a autodeterminacion de sus hijos. £n general
los padres reciben pocos apoyos para ser promotores de la autodeterminacion a
pesar de ser un recurso esencial para mejorar la calidad de vida y promover politicas
sociales a favor de sus derechos.

En México no existen investigaciones ni programas dirigidos padres/ madres de
personas con discapacidad intelectual que los faculte para promover la
autodeterminacion y emplear mecanismos de defensa/ autodefensa. Es por elio que,
como parte de las acciones del Programa “Educacién para la Vida" se decidid
disefiar y evaluar el potencial del Taller: “Formande Nuevas Propuestas: programa
de facultamiento a padres/ madres para promover la autodeterminacion de sus hijos
con discapacidad intelectual”.

Con base en lo anterior, se planted la necesidad de disefiar un programa de
formacién de padres/ madres basado en los principios promotores del facultamiento,
los mecanismos de defensa/ autodefensa de los derechos y los componentes
caracteristicos de los grupos de autoayuda, a fin de gque los participantes contaran
con condiciones y herramientas favorables para promover la autodeterminacién de
sus hijos con discapacidad intelectual.

Se eligid la estrategia de trabajo tipo taller ya que ésta da lugar a que se desarrolien
ias caracteristicas y beneficios de los grupos de autoayuda, favorece la construccion
social del conocimiento y el aprendizaje significativo, desarrolla la competencia
social a través de la reflexion infra e interpersonal y las habilidades de empatia y
comunicacién.

Dadc gue el taller debe responder a las posibiidades de tiempo e interés de los
padres/ madres, se estimd que éste debia contar con 30 hrs distribuidas en 10
sesiones de trabajo de 3 hrs cada una, en un horario nocturno de 189 a 22 hrs. y con
una frecuencia de dos veces por semana.

8.9.2 Disefio de [a estructura general del taller.

Para disefiar un taller de facultamiento a padres/ madres que genere condiciones
positivas para promover fa autodeterminacion de sus hijos con discapacidad
inteleciual, fue necesaria la revision de fiteratura concerniente a los temas de
autodeterminacion y discapacidad, las perspectivas actuales en el campo de la
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discapacidad intelectual, los principios y caracteristicas de facultamiento y
antecedentes de programas a padres con propositos como el de éste. Se adopto
una metodologia de trabajo con padres/ madres que parte de los procesos de
asesoramiento (Cunninham y Davis, 1996; Sha y Bayer, 1998; cap.5).

Con base en io antenor se llevd a cabo un intercambio con directivos del Programa
Educacién para la Vida? y con profesionales de |a psicologia que tenian experiencia
en el trabajo con grupos®, para delimitar los objetivos generales, los contenidos
conceptuales y las dindamicas que conformaron el taller.

El abordaje de cada una de las sesiones estuvo guiado por las concepciones
actuales en el campo de la discapacidad (Shalock, 1998, 1999), presentadas en el
marco tedrico de este trabajo. Se partid de la premisa de que brindar conocimientos
y condiciones de trabajo en grupo bajo estas perspectivas conceptuales y
metodoiogicas, generaba condiciones favorabies en ia pobiacién de padres/ madres
para incidir en su facultamiento y que con tal fin se promoveria la autodeterminacion
de sus hijos con discapacidad intelectual.

Para fines de este trabajo y con base en la literatura revisada, se conceptualizé el
“proceso de facultamiento” como aquellas experiencias que proveen la oportunidad
de intensificar la percepcion del control y que ayudan al individuo a salir adelante
con el estrés y 1a solucién de problemas de su vida; como un proceso de educacion
y entrenamiento en derechos individuales y sociales que retne los sistemas
naturales de ayuda y las conductas activas a favor de politicas y cambios sociales.

Dos son los aspectos medulares sobre los que gira la propuesta de trabajo del taller
dirigido a los padres/ madres, uno es el proceso del facultamiento y el otro es el
empleo de los mecanismos de defensa y autedefensa. Con respecto al primero, las
sesiones de trabajo incluyeron los principios uno, dos y cuatro promotores del
facultamiento propuestos por Miller y Keys (1996) v |a preparacién para desarrollar el
principio 3.

Cuadre 8.2. Principios del facuitamiento. Millers y Keys (19956).

Tomar conciencia critica de la situacion sccial y politca de si mismo promueve el

Principio 1 praceso de facultamiento

El facultamiento enfatiza tomar conciencia de las capacidades y potencialidades de si

Principio 2 mismo, mas que los déficits v las imitaciones.

Participar en organizaciones de la comunidad es un buen medio para desarrollar
Principio 3 | autoayuda, habilidades, conocimiento vy practica promotores del facultamiento individual
y para alcanzar la accion cooperativa.

Los facilitadores activan el proceso de Facultamiente al tratar a las personas como

Principio 4 colaboradores mas que como receptores pasivos de un servicio.

Por su parte los mecanismos de defensa/ autodefensa se activan cuando un grupo
de personas trabaja junfo a favor de la justicia ayudandose a tomar

? En particular ta Dra. Julieta Zacarias Ponce y el Psic Adalberio Santamaria
*Las Psic. Gabnigla Fernandez e lleana Cualanc participantes de la Especialidad en Psicologia Educativa de la ULA
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responsabilidades sobre su propia vida y luchar contra la discriminacion. Este
enfoque se refleja en todas Ias sesiones de faller.

Los contenidos generales sobre los que se diseflaron las tematicas y que
constituyen a su vez el marco tedrico conceptual sobre el que descansa [a propuesta
estan confermados por los siguientes rubros:

a. Nueva concepcién de la discapacidad desds el enfoque ecoidgico/ contextual con
énfasis en la calidad de vida y autodeterminacidn y sobre la base de un
paradigma de apoyos.

b. Paradigma de Vida Independiente.

c. Perspectiva social sistémica y enfoque ecocultural para abordar el trabajo con
padres de personas con discapacidad intelectual.

d. Visién de la familia como unidad, recurse y potencial, con un ciclo vital dinamico y
cambiante.

e. Explicacién multinivel de los procesos socioafectivos de los padres: teoria det
impacto emocional, teoria de los constructos, tecria del estrées y desmoralizacion,
teoria social sistémica y enfoque ecoculfural.

f. Procesc de cambio personal y social a favor del faculiamiente.

g. Facultamiento (percepcion de controf) en los niveles: personal, familiar,
comunitario y social.

h. Proceso de asesoramiento a padres.

Los aspectos a, b, ¢, d y e hacen énfasis en los principios 1 y 2 (cuadro 8.2) y
desarrollan una mayor concigncia de si mismo y del enforno de la discapacidad.

Los aspectos f, g, y h desarrollan los principic 3 y 4 aunque el 3 sélo de manera
parcial (cuadro 8.2), a través de ellos se trabaja la preparacion para la accion y la
coleboracién en la familia y en redes de padres.

En el disefio de las sesiones se considerdé ademds de estos rubros conceptuales
generales, que las actividades y contenidos fueran del analisis de lo social
contextual al analisis de lo personal — social; esto es, partir de situaciones generales
que no atafen direciamente a los padres a situaciones mas especificas en los que
se ven reflejados e involucrados.

Finalmente la estructura general del taller quedd conformada de la siguiente manera:
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a. Propésito del taller: “Formando nuevas propuestas: programa de
facultamiento a padres/ madres para promover la autodeterminacion de sus
hijos con discapacidad intelectual”:

Que los padres reflexionen sobre sus derechos para responder con eficacia a los
retos de vivir con un hijo con discapacidad.

b. Los metas especificas del taller son que los padres y las madres:

Se enriquezcan al compartir con otros las propias experiencias.

Obtengan informacion actualizada acerca de los procesos que viven los padres
de hijes con discapacidad-intelectual.

Reduzcan sus femores acerca del presente y futuro de los hijos con discapacidad
intelectual.

Adquieran esfrategias que les ayuden a hacer cambios significativos en sus -
personas y en sus familias.

Desarrollen habilidades de comunicacion, asertividad y negociacién para apoyar
transformaciones en las politicas educativas y sociales

¢. Tematicas y objetivos especificos por sesion:

Cuadre-8.3 Temas y objetivos del taller.

Tema

Obietive

1. La discapacidad y st entorno

Analizar los diferentes contextos que Influyen en la vida de las
persenas con discapacidad.

2, Percepcidn sociat de la
discapacidad

Tomar conciencia de los cambios sociales hacia la inclusion y de
los obstaculos que permanecen actualmente

3. Del enfoque de los defectos
al enfoque de los apoyos

Identificar las consecuencias en las personas con discapacidad
de cada uno de los enfoques.

4 \Mwir y convivir con la
discapacidad

Conocer los recursos de las personas con discapacidad para
enfrentar  situacicnas  dificiles y los apoyos educativos
requerndos

5 Elreto autodeterminacion y
cambio

Conocer los principios basicos de la autodeterminacion y los
procesos de cambio.

6 Elestrés de vivir con la
persona con discapacidad

Identificar el nivel real de estrés dervado de la discapacidad y
las estrategias para manejarios adecuadamente

7. Nuestra Familia: ef papel de
padres y hermanos

identificar a la familia como colaboradora

8 Colaboracion de padres y
profestonales

Ensayar estrategias de colaboracion  entre

profesionales.

padres ¥

9 Ejercer nuestros derechos

Adquirir las bases legales requendas para ejercer nuestros
derechos

10. Formando nuevas
propuestas: redes de padres

Asumirse como parte potencial de las redes de apoyo
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8.9.3 Disefio de actividades por sesién

Cada sesion estuvo constituida por los siguientes elementos:

a.

induccion. Consistia en realizar una actividad de animacién inicial a cada sesion
en la que se promovia la expresion verbal y corporal en un clima informal de
aceptacién y respeto. También se empleaba para que los padres/ madres
reflexionaran sobre si mismos y conocieran a los demas miembros del taller.

. Actividad introductoria. Consistia en la presentacion de la teméfica de {a sesidon a

través de ubicarla en contexto con relacion a los propasiios del taller, relacionarla
con las sesiones anteriores y explorar los conccimientos, experiencias previas en
torno al tema y expectativas por parte de los participantes. Esta parie de Ia
sesion permitio motivar a los padres/ madres y clarificar dudas.

Marco tedrico-concepiual. Cada sesidn brindaba nuevos conocimientos a los
participantes a través de la exposicidn de un breve marco concepiual que
respaldaba las actividades y propdsitos de la sesién. En algunas sesiones el
marco fue presentado de manera expositiva acompafado de ejemplos de
situaciones cotidianas y experiencias cercanas; en oiras sesiones, los padres/
madres iban construyendo los conceptos basicos con fa ayuda del facilitador. En
todas se dio tiempo para vincular el marco concaptual con las dinamicas, hacer
preguntas y generalizar a situaciones personales. El marce teorico conceptual
fue complementario y permitié reforzar las reflexiones de las actividades de cada
sesion.

Receso. Se considerd un elemento fundamenial del taller, tenia una duracién de
15 minutos y permitia el intercambio entre los padres/ madres.

Dinamicas. Constituyeron la base estructural del taller, fueron estruciuradas y se
aplicaron de manera individual y en peguefios grupos. Por su disefio permitian
gue los padres aportaran su experiencia, informacién previa y las intercambiaran
con los de ctros padres/ madres.

Conclusiones. En cada sesion se asignaban de 10 a 15 rminuios para recapitular
lo visto y relacionarlo con los cbjetivos. Se sclicitaba a los padres que a manera
de resumen, elaboraran un “mensaje fortalecedor” y aportaran reflexiones
personales de la sesidn y posteriormente se integraba un sclo mensaje para todo
el grupo. Se solicitaba a los padres/ madres que reflexionaran sobre ese mensaje
durante los tiempos entre las sesiones.

Evaluacion. En cada sesidon se aplicaba un breve cuestionaric ¢on reactivos
estructurados y abiertos que evaluaban {a pertinencia de fa sesion de acuerdo a
[a opinion de los padres/ madres.

Recordatorics y despedida. Antes de que los padres/ madres abandonaran &l
escenario de frabajo se les hacian recordatorios acerca de la proxima cita de la
importancia de llegar a tiempo y sobre los aspectos mas sobresalientes que se
trabajarian en la siguiente sesion.
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8.9.4. Disefo de los instrumentos de observacion y evaluacian.

Para la presente investigacidn se llevaron a cabo diferentes mediciones y
observaciones con fa finalidad de contar con informacion relevante acerca de
caracteristicas de los padres/ madres de hijos con discapacidad intelectual, el
proceso del facultamiento y el impacto del taller “Formando nuevas propuestas:
programa de facultamiento a padres para promover la autodeterminacion de sus
hijos con discapacidad intelectual” en ia poblacion meta. Las evaluaciones y reportes
de observacion tuvieron diferentes propositos:

a.

Se pretendid conocer en que medida los padres/ madres mostraban actitudes
positivas hacia la autodeterminacion y por ende hacia la independencia y calidad
de vida de las personas con discapacidad intelectual. Para ello se disefid la
escala de actitudes hacia la autodeterminacion, misma que se estructurd con
base en tres categorias: potencial de autodeterminacion, papel de la familia y de
la sociedad (anexo 4.1.2.).

. Conocer la percepcién qué de si mismos tienen los participantes en su papel de

padre/ madre de una persona con discapacidad intelectual y la disposicion que
muestran para actuar a favor de transformaciones sociales; esto es, su conducta
potencial a favor de la defensa/ autodefensa de los derechos. Con tal propésito
se disefaron dos escalas, una de percepcidén de st mismo como padres/ madres
de una perscna con discapacidad intelectual y la otra de conducta potencia hacia
la defensa y autodefensa. Estas escalas a su vez se estructuraron con base en
tres categorias cada una. La escala de percepcion de si mismo considero:
autoeficacia/ autoconfianza, motivacion/ afectividad y relaciéon con la sociedad.
Por su parte la escala de conducta potencial incluyd las categorias de interaccién
padre- hijo, interaccién padre- entorno inmediato e interaccion padre- entorno
social (anexo 4.1.1. y 4.1.3.).

Evaluar el impacto del taller en los padres y su capacidad para incidir en la
percepcion de si mismo como padre/ madre de una persona con discapacidad
intelectual, en la actitud hacia la autodeterminacién de las personas con
discapacidad intelectual v en la conducta potencial hacia la defensa vy
autodefensa.

Se pretendid conocer si hay variaciones en los aspectos de percepcion de si
mismo, actifudes hacia la autodeterminacién y conducta potencial en funcion del
sexo y ocupacion de los participantes y de la edad del hijo en el programa vy si el
taller afectaba diferencialmente estos aspectos. Con tal fin se disefid una hoja de
datos personales en la que los participantes aportaban la informacion necesaria
(anexo 4.4.).

Fue también de interés conocer si a lo largo det taller los padres/ madres
mostraban indicadores de facultamiento tales como actitudes mas positivas hacia
si mismo y hacia su hijo con discapacidad intelectual y si llevaban a cabo
acciones a favor de la aufodeterminacién. Para contar con informacién al
respecto se registraron los reportes verbales de los participantes en esta
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direccién y se considerd un tiempo para que expresaran por esciito sus mensajes
fortalecedares y reflexiones perscnales en cada sesion.

f. Conocer si los padres/ madres emplean criterios detrivados de perspectivas
interactivas (ecoldgico/ contextual) para abordar probleméticas hipotéticas que
involucran a las personas con discapacidad. Con tal fin se disefié un formato de
respuestas que mostrara las soluciones ante un problema hipotético que implica
a la discapacidad en el entorno social (anexo 5.}.

g. Se pretendio evaluar el potencial del taller para dar [ugar a los componentes
caracteristicos de los de grupos de autoayuda promotores del facultamisnto
{anaxo 4.3.).

h. Conocer la pertinencia de los objetivos y metodologia de trabajo con relacion a
los intereses y expectativas de los padres Para ello se disefiaron dos
cuestionarios de evaluacion, uno dirigide a los participantes y el otro a! facilitador
(anexo 4.2.1.y4.2.2).

8.9.5. Aplicacion del taller

La aplicacién del taller tuvo varias fases: a) convocatoria e inscripcion; b) sesion
introductoria; ¢) aplicacion de sesiones regulares; d) sesién de clausura; e) actividad
posterior al taller.

La convocatoria se llevd a cabo como se ha mencionado, a través de un folleto y una
invitacién personal a todos los padres/ madres de los participanies del “Programa
Educacion para la Vida". Dicho folleto proporciond informacion sobre la importancia
y propositos del taller, los beneficios que recibirian los participantes, los temas a
abordar en cada una de las 10 sesiones, las fechas, horarios y lugar d= trabajo, la
metodologia, el formato de inscripcion, fos datos para mayores informes y una
clausula aclaratoria, referente a que solo se inscribirfa a aguellas personas que se
comprometieran a tomar integralmente el taller ya que no habria inscripcion a temas
parciales.

£n la sesion introductoria se llevé a cabo el registro de los participantes y se
procedid a aplicar la hoja de datos generales y los instrumentos de evaluacion
inicial. La facilitadora explicd sobre la importancia de llenar todos los datos, de leer
cuidadosamente las instrucciones y contestar de manera sincera y honesta. Se
recalco que éstos solo serian conocidos por la facilitadora y la Directora General del
“Programa Educacién para la Vida". También se les menciond a los padres que el
taller y los datos de él obtenidos eran parte de una investigacion de maestria en
Psicologia Educativa de la Facultad de Psicologia de fa UNAM, para la cual los
resultados serian publicados sin revelar el nombre de los pariicipantes y se les
agradecié su colaboracion y apoyo.

En ia hoja de datos personales se solicitaba: su nombre completo, range de edad, ef

nombre de su hijo en el programa, su fecha de ingreso y la ubicacién de! los
servicios que recibia. Se pidié también la edad de sus otros hijos. Se puso especial
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atencion a la comprension de las instrucciones para el llenado de los datos y se
brindé apoyo individual a quienes lo solicitaron.

Una vez recabados todos los cuestionarios de evaluacion inicial se hizo una
presentacion formal dei taller en la que se informd la relevancia de asistir y
participar, para ello la facilitadora explicé que el taller obedecia a una necesidad de
los padres y madres de personas con discapacidad intelectual y que habia sido
disefiado a partir de una amplia documentacion. posteriormente se les pidié que
cada uno dijera cuales eran sus expectativas y se fueron anotando en las hojas de
rotafolio. Se procedié a explicar los propositos del taller y se relacionaron con lag
expectativas de los participantes. Se indicé la metodologia de trabajo y se insté a
llegar puntuales ya que las sesiones darian inicio v fin a la hora indicada. Se
aclararon dudas y se procedié a un receso de 15 minutos. Al finalizar el receso se
inicié formalmente la sesidén niimero uno.

Para las sesiones dos a nueve se procedio con la metodologia sefialada en la
seccion 8.9.2. (disefio de la estructura general del taller) y en la sesién nimero diez
se dividio el tiempo para abarcar la temética con su respectiva actividad, aplicar los
instrumentos de evaluacién final (postest), hacer el cierre de actividades y proceder
a la clausura y convivio.

Para aplicar los instrumentos de evaluacion final se les explico a los padres/ madres
que se les solicitaria llenar unos cuestionarios gue eran idénticos a los que habian
contestado en un inicio, se les informo que éstos eran datos relevantes para evaluar
el taller y ahondar en informacién para la investigacién v se les insté a contestar de
manera honesta y sincera. Se volvié a garantizar que solo la Directora del Programa
Educacion para la Vida y la facilitadora tendrian acceso a los datos personales. A
continuacion se les pidié que llenaran el formato de evaluacion de la sesidn y que en
el aportaran su opinidn y sugerencias al taller de manera integral.

También se solicité que opinaran acerca del grade en gue se habian cubierto sus
expectativas. Como parte de la actividad de cierre se pidié a cada participante que
en una farjeta escribiera su compromiso personal como resultado de haber
participado en el taller y cada uno lo presento al resto del grupo.

Para finalizar se entregaron diplomas a los participantes que tuvieron mas del 80%
de asistencia y cartas de participacion a aquellos que tuvieron entre el 60% y el
79%.

Se clausuré el taller y se procedié al convivio. El horario de ésta sesién se prolongo
1:30 hrs.

e
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8.10. Instrumentos de evaiuacion y materiales.

Cuadro 8.4 Descripcién de los instrurnentos de evaiuacion del taller,

Instrumento

Caracterisiicas

Proposifo

Escala de percepcion de si
mismo como padre de una
persona con discapacidad
intelectual (anexo 4.1 1.}

Escala de 16 reactivos, tipo
Likert pero con 4 opcionas que
contiene afimaciones de si
mismo

Identificar [a percepcion que de si
mismo tiene fos padres que asisten
al taller y los aspecios fuertes y
debiles de la propa percepcidn
(autoeficacia, motivacién v afecto y |
relacién padres y sociedad) !

Escala de actitudes hacia la
autodeterminacién de las
personas con discapacidad
intelectual (anexo 4.1.2.)

Escala tipo Likert con 15
reactivos gque son afirmaciones
positivas y negativas acerca de
la autodeterminacion de las
personas con discapacidad, la
participacion de la famfla y la
socliedad

Identificar gl rivel dej
autodeterrminacién otorgado por [os
padres a las personas con
discapacidad y el papel que jusga la
famiha y la sociedad en ello

Escala de conducta
potencial hacia ia defensa y
autodefensa {anexo 4 1.3.)

Escala tipo Likert con 14
reactivos referentes a acciones
posibles que los padres pueden
implementar con [as personas
con discapacidad, con sy
entorno inmediaic y con el
entorno social

Identificar la conducta potencial
para participar en acciones a faver
de los derechos de las perscnas
con discapacidad infelectual y de
mejores condiciones de vida-*

Cuestionaric del
participante para la
evaluacién de cada sesion
del taller {anexc 4.2 1.)

Cuestionano de B reactivos con
respuestas  de “SI” “*No" *
Regular" y 3 reactivos abiertos
de aufcevaiuaeion, reflexion.

Evaluar el logro de los objetlivos, la
calidad y pertinencia de la cada una
de las sesiones del Taller

Cuestionano del facilifader
para la evaluacién de cada
sesion del taller (anexo
422)

Cuestionario de 8 reactivos con
las categorias de Muy been,
Bien, Mal y Muy Mal y un
reactive ablerto de sugerencias
y observaciones

Evaluar la pertinencia de! taller en
cuanto al logre de los objetivos, su
metodologia y adecuacidén a los
intereses y caracteristicas del grupo

Guia de Observacion de las

caracteristicas  de  los|caracteristicas de los grupos de | comportamiento de los grupos de
grupes de autoayuda | autoayuda autoayuda
(anexo 4 3.}

Guia con 8 categorias sobre las

Apoyar las observacicnes hacia el

Productos individuales y de
grupo de! trabajo de cada
sesion.

Formatos diversos en funcién a
cada una de las dinamicas

Profundizar en las problematicas y
necesidades de los padres en
funcién de los femas vistos

Criterios  de  evaluacion
para la  solucién de
problemas hipotéticos que
implican a las personas con
discapacidad en el entorno
{anexo 5)

Hoja de solucion de problemas
con e preguntas abiertas

ldentificar el abordaje empleado por
los  padres para  solucionar
problemas que implican a Ia
discapacidad

Observacicnes
participantes a lo largo del
taller

Hoja de registro

Captar la dinamica de grupo y Iasf
verbalizaciones diversas para |
analizar los procesos de
facultamienio de los participantes

* Normas Uniformes y conceptos de cahdad de vida de las nuevas cencapeiones de la discapacidad intelectual
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Para |la elaboracion de las escalas se procedid a disefar un listado de reactivos, una
eleccion de los que respondian a los propodsitos de los cuestionarios, una revision
por parte de expertos y una validacién por jueces.

Una vez conformadas las primeras propuestas se llevé a cabo un piloteo de las
mismas con una muestra de 8 padres/ madres y se procedié a hacer los ajustes
necesarios.

La definicién de las categorias para cada una de las escalas se muestra en el
cuadro a continuacién,

-Cugtiic: 8.5 Definiciorn:deifas catggérias para eadauna d&flas escalas. :

.

-

Escala de actitudes hacia la

autodeterminacion de las
personas con discapacidad

autodeterminacion,

Categoria Definicion.....

Autoeficacia/ Se refiere a la percepcion de si mismo con relacion a aspectos cognitivos de
— & |autoconfianza. eficacia y confianza Implica seleccionar, ser capaz de pedir, proporcionar
3 o apoyos, tomar decisiones, atnbuciones positivas de si mismo ante retos que
'ré g _5 involucran al hijo con discapacidad v la presencia de un locus de contral

0 Ec internc
28 8| Motivacion y | Hace referencia a la percepcion de estados afectivos de si mismo. Incluye la
gg 2| afectividad. disposicion para actuar con base en la percepcion personal del hijo con
g_g-g discapacidad intelectual. incluye afirmaciones positivas y negativas con
2 £ g relacion a  estar abierto al cambio, poder dar y recibir afecto, asumir la
Jags oo discapacidad como demanda, ser sensible a necesidades y disfrutar de si

k! g = mismao.
N3 [Relacion con la|Se refiere a la percepcion de si mismo como padre/ madre de una persona
£ |sociedad: con discapacidad intelectual frente a otros miembras de fa sociedad. implica la
percepcién de equidad, interaccion posifiva, estatus personal e independencia.
Potencial de [Hace referencia a la capacidad otorgada por los padres/ madres a las

personas con discapacidad intelectual para ejercer el control de sus vidas
considerando la inferaccidn entre apoyos, necesidades y funcionamiento
Considera la relacion entre apoyos y funcionamiento personal/ social y !a
capacidad para asumir el contref personal y defender los derechos.

Papel de ia familia
en la
autodeterminacién.

Es la conciencia y nivel de aceptacion- rechazo de las acciones de padres/
madres y hermanos como apoyos para la calidad de vida, la defensa de
derechos, los ajustes en las rutinas de vida diaria, la inclusion social y el
impacto de las expectativas en el funcionamienio,

Papel de Ia
sociedad en la
autodeterminacion,

Considera fa conciencia sobre la infiuencia social en el ejercicio de la
autodeterminacién de la persona con discapacidad intelectual. Abarca la
equidad de oporturudades, la presencia de apoyes y el impacto de ia
legislacion en los servicios

Escala de conducta potencial
hacla la defensa y autcdefensa

Interaccion padre-
hijo.

Se refiere a la conciencia y disposicion para interactuar con el hijo con
discapacidad intelectual a fin de desarrollar habilidades relacionadas con
evaluar alternativas y consecuencias, defender metas, estimular
responsabilidades frente a logros y fracasos, reconocer limitaciones y
estimular potencialidades

de derechos

Interaccién padre
entorng inmediato.

Se define como Ja conciencia y disposicion para emprender acciones en la
comunidad que eleve el estatus del hio con discapacidad intetectual,
promueva lz apertura de oporfunidades y fomente la colaboracion en el
entorno.

Interaccidén padre-
entorno social.

Hace referencia a la conciencia y disposicién para participar activamente en
redes sociales a favor de politicas publicas que promuevan equidad y justicia
social, a través de participar en comisiones, redes de padres y de sensibilizar
y fomentar la conciencia social de la discapacidad.
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La definicion de las cafegeorias de cada escala y la distribucidn de variables
(reactivos) y categorias por escala se conformé de la siguiente manera:

Escala de percepcién de si mismo como padre/ madre de una persona con
discapacidad intelectual.

Cuadro 8.6. Distribucion de categorias y variables para la escala de percepcidn de si mismo

© Categorias Variables (reactivos)
g Pienso y selecciono por mi mismo lo que le conviene a mi hjjo con
g discapacidad intelectual.
=1 Se gue quiero para mi hijo con discapacidad infelectual
z Soy capaz de pedrr lo que querc para mi hijo con discapacidad
o intelectual
& Autoeficacia/ B - -

ropCroIono jos apoyes necesancs mi hije con discapacidad intelectuat
© autoconfianza — - —
5 En las decisiones referentes a mu hijo con discapacidad intelectuai, soy
g . capaz de actuar en concordancia con rmigoe mismo sin sentirme culpable y
5 g aln cuzando los ofros desaprueben o que hago.
s 3 Creo en mi capacidad para tener éxito en proyecics que veo significatives
g para mi hijo con discapacidad intelectual
E E Con relacion a mi hijo con discapacidad intelectual estoy abierto la cambio
g8 Soy sensible a lzs necesidades de mi hijo con discapacidad intelectual.
o5 Es dificil dar afectc mi hije con discapacidad intelectual.
& & |Motivacion y Puedo recibir afecto de mi hijo con discapacidad intelectual.
E 3 | afectvidad Para mi, ta discapacidad intelectual de mi hijo es una larga lista de
=] obligaciones, pendientes y deberes
35 Soy capaz de disfrutarme 2 mu mismo como padre de una perscna con
5 © discapacidad intelectual
g_ Me siento igual que otros padres que no tenen hijos con discapacidad |
] intelectual |
'g La discapacidad intelectual de mi  hijc me impide tener relaciones!
o Relacidn con la cercanas y significativas )
g sociedad Como padre de una persona con discapacidad intelectual, no me sienfo
Tg menos frente a otros a quienes respeto.
i Espero que cfros me hagan sentir reconfortado con relacion a mi hijo con

discapacidad intelectual.
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Escala de actitudes hacia la autodeterminacién de las personas con discapacidad

Escala de actitudes hacia [a autodeterminacion de las personas con discapacidad

intelectual.

intelectual.
Cuadro 8.  Distdbucion de caldgorias y- variables para; la escdla aclitudes kadia. la-
Fautcdeterminacion. ) N

Categorias Variables {reactivos)

Potencial de
autodeterminacion
de las personas con
discapacidad
intetectual

Los apoyos que requieren las personas con discapacidad intelectual
pueden disminuir en ciertas etapas de la vida.

Las limitaciones de nacmiento de las personas con discapacidad
intelectual son las gque determinan su vida.

Las personas con discapacidad mielectual requieren en todo
momento de apoyo.

Los grupos de autoayuda de personas con discapacidad inteleciual
logran genuinamente la defensa de ios derechos v la promocion de
cambias

Las limitaciones de [as personas con discapacidad intelectual son las
mismas en cualquler lugar que se encuentren a lo largo de su vida.

Las personas con discapacidad intelectual pueden tomar el control
de su vida

Papel de |a familia
en la
autodeterminacion
de ias personas con
discapacidad
intelectual

Los padres deben participar en grupos de defensa de derechos de
las perscnas con discapacidad.

Los hermanos facilitan la integracién social de su hermano con
discapacidad

Todas las familias que tienen un hijo con discapacidad intelectual
disminuyen su calidad de vida

Las familias pueden ir ajustando sus expectativas al desarrollo de su
hijo con discapacidad intelectual.

El estrés de una familiza donde hay un hio con discapacidad
intefectual es mucho mayor que el estrés de familias donde no los
hay.

Las bajas expectativas de los padres limitan la autodireccion de fas
personas con discapacidad intelectual.

Papel de la sociedad
en la
autodeterminacién
de las personas con
discapacidad
intelectual

Informarse sobre las leyes mejora los servicios de las personas con
discapacidad intelectual

La sociedad brinda las mismas oportunidades a las personas con y
sin discapacidad.

La socledad brinda los apoyos regueridos a fas personas con
discapacidad.
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Escala de conducta potencial hacia la defensa/ autodefensa de los derechos de las
personas con discapacidad intelectual.

Cuadro 8.8. Distribucién de categorias y variakles para 1a escala de conducta potenciat haciz la

defensa y autodefensa.
Categorias Variables (reactivos)

Q£ Facilito que mi hifo con discapacidad infelectua! evalie alternativas y
b censecuencias de sus ideas

535 Apoyo a mi hije con discapacidad ntelectual para defender sus metas y
“g; < Interaccién lc asesore para conseguirlas i
8t padre - hijo Estimulo responsabilidades en mi hijo con discapacidad intelectual ante
R logros y fracasos.

§ = JIAyudo_ a m hijc con discapacidad intelectual a reconocer sus
c @ imitaciones

% § Estimulo las potencizlidades de mi hyo con discapacidad intelectuat

'z 2 Me esfuerzo para que compaferos de escuela o de trabajo vean las
© s cualhdades de mi hijo con discapacidad intelectual y no sus defscios.

S g Interaccion Busco .alternatwas para manejar el e_astrés derivado de las pocas
gl adre — entorno oportunidades para mi hio con discapacidad intelectual.

g § §1me diato Promuevo en todos mis hijos la colaboracion enire hermanes.

S0 Colaboro con los profesionales para lograr mejores resuifados en mi
g = relacion con ellos.

;E Tengo altas expectativas para mif hijo con discapacidad intelectual.

cf Participo en comisiones que analizan lz problematica que viven las
= 3 personas con discapacidad intelectual en su entorno.

85 Interaccian Hago un esfuerzo por lograr que la sociedad tenga mayor apertura hacia
2 g padre — entorno las personas con discapacidad intelectual.

B S | social Hago valer ante la sociedad los derechos de mi hijo con discapacidad
[S3=] intelectual.

i Participo activamente en redes de padres para congeguir gue se

mejoren las condiciones de nuestros hijos con discapacidad intelectual.

Materiales

Se elabord una carpeta del participante que contenfa: caratula, hoja de presentacion,
cuadro sindptico con los temas de las sesiones y el obietivo. Copias de cada uno de
los acetatos presentados en la seccidn de marco tedrico-concepiual y de otros
articulos para los cuales no se elaboraron acetatos. (ver en la seccidn de descripcidn

de cada sesion).
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CAPITULGC 9

De |z aplicacion del taller “Formando nuevas propuestas. programa de facultamiento a
padres! madres para promover la autodeterrminacion de sus hyos con discapacidad
intelectual”, se obtuviercn una serie de datos e informacion que permiie valorar su
impacto. En este capitulo se muestran los resultados obtenidos en las escalas de
medicion, en las evaluaciones realizadas por los participantes, los registros y
observaciones hechos por la facilitadora y en un ejercicio post-taller.

En el apartado 9 1 se presenta una sintesis de la informacién que proporcionaren los
instrumentos de medicion y registro. La aplicacion de la prueba estadistica { Wilcaxon)
a las escalas de medicion, un andlisis de frecuencias para las escalas y sus
categorias y un andlisis de la relacién entre categorias y variables asociadas se
muestran en los apartados 9.2, 9.3 y 9.4 respectivamente

En el Apartado 9 5 se hace un analisis de los contenidos proporcionados por 10s
participantes a lo largo de todo el taller con ia finalidad de identificar aquellos aspectos
que tuvieron mayor significacion y sobre los cuales se reflejaron los objetivos.

Se analza en el apartado 9.6 fa incidencia de los componentes de los grupos de
autoayuda en fa dindmica de las sesiones del taller y se sefialan ios indicadores gue
dieron cuenta de este proceso. Los resultados del ejercicio post-taller se presenta en
el apartado 9 7 y en el apartado 9.8 se presenta una recapitulacion de los resultados
con relacidn a las preguntas de investigacidn de este trabajo.

Con la finalidad de facilitar al lector una revision sintética de los resultados se presenta
un resumen de los mismos como un Ultimo aspecto de este capitulo (apartado 9 9}




9.1 Informacion obtenida en cada uno.de los instrumentos de‘:medmion y

reg |stm¢empleadosa

En este apartado se hace una breve descripcion de la informacion proporcionada por
los diferentes instrumentos de medicion y registro que se emplearon durante las
sesicnes de trabajo con el fin de cobtener informacién acerca de los participantes y

del impacto del taller.

Cuadro 9.1
empleados.

infermacion obtenida en cada uno de los instrumentos de: medicion y registro

Instrumento / Registro

Pretende arrojar informacién acerca de...

Escalas:

Escala de percepcién de si
mismo como padre/ madre
de una persona con
discapacidad mntelectual.

Escala de actitudes hacia la
autodeterminacion  de  las
personas con discapacidad
intelectual.

Escala de conducta
potencial hacia la defensa y
autodefensa de derechos de
la personas con
discapacidad

La linga base que los participantes muestran en cada una de las
escalas y en cada una de las categorias gque componen que
consituyen cada escala.

Ef cambio que ocurre. si es que se da alguno por efecto del taller tanto
en la escala como en cada una de las categorias y las variables que las
componen.

Cuales son las escalas yfo categorias mas fortalecidas por efecto del
taller

Las semejanzas y diferencias de los resultados del pretest y postest
con retacion al sexo de los participantes, ocupacidn y edad del hijo en
el programa,

Evaluaciones de los
participantes.

Aspectos a los que hacen referencia (contenidos) los mensaes
fortalecedores y reflexiones personales de los participantes a to largo
de las sesicnes

incidencia de los mensajes fortalecedores y reflexiones personzales en
cada una de las sesiones del taller.

Coincidencia  entre  las reflexiones personales y mensajes
fortalecedores de los participantes con los objetivos de ¢ada sesién

Aspectos a los que hicieren referencia (contenidos) las expectativas,
logros y compromisas y sU congruencia entre si.

Evaluacién de los objetivos y matodologia de las sesiones por parte de
los patticipantes

Observaciones

Acciones reportadas por los parficipantes durante el taller a favor de la
autedeterminacion de sus hijos y del propio facultamiento.

Indicadores de los componentes caracteristicos de los grupos de
autoayuda, que se presentaron durante ef taller.

Ejercicio post-taller

Criterios y conocimientos empleados por padres que asistieron y no
asistieron al taller, para el analsis y la eleccion de posibles soluciones
ante un ¢aso hipotético que involucra la discapacidad en el entorno.

-
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9.2 Resultados obtenidos en las escalas de medicidn.

Para identificar los efectos del taller: “Formando nuevas propuestas: programa de
facultamiento a padres/ madres para promover la autodeterminacion de sus hijos
con discapacidad intelectual”, se llevd a cabo una evaluacién de los resultados de
las escalas de medicion disefiadas ex profeso. Las escalas fueron aplicadas en la
primera y dltima sesién del taller como ha sido sefialado en el capitulo anterior.

Cuadro 5.2 Categorias y numero de vanables para cada una de las escalas

Escala Categorias N® Varables
{reactivos)
Escala de percepzion de si mismo como auteeficacia /autoconfianza 8
padre/ madre de una persona con motivacion/ afectividad B
ciscapacidad intelectual relacion con la sociedad 4
Escala de actitudes hagia Ia potencial de autodeterminacion 8
autodeterminacion de las personas con papel de la familiz &
discapacidad intelectual nape! de 1z sociedad 3
Escala de conducta potencial hacia la Interaccion padre hijo 5
defensa y autodefensa de los derechos de interaccion padre entorno inmadiato 5
las personas con discapacidad intelectual. interaccion padre entorno sogial 4

En el capitulo de metodologia se hizo una descripcién de las caracteristicas de cada
una de las escalas, en éste se pretende mostrar si hubo diferencias
estadisticamente significativas. Para mostrar las posibles diferencias se compararon
los puntajes entre pretest y postest a fravés de pruebas estadisticas (apartado 9.2) y
analisis de frecuencias (apartado9.3).

Los procedimientos de comparacion se aplicaron a dos niveles: nive! categoria y
nivel variable {reactivo). E! primero indica cudles de las categorias de cada escala
mostraron diferencias considerables entre pretest y postest. El cuadro anterior (9.2)
sefala las categorias y numero de variables (reactivos) que conformaron cada
escala. El nivel variable se refiere a la comparacion de puntajes entre pretest y
postest para cada variable (reactivo) que componen una categoria en cuestion. Para
mayar informacion sobre la distribucién de variables y categorias en cada escala se
sugiere consultar [as tablas 8.5, 8.5, 8.7 y 8.8 de! capiiulo anfericr.

La prueba estadistica empleada se aplict a las categorias de cada escala y ademas

a las varables de todas las categorias. La finalidad de este procedimiento fue, por
un iado, conocer si los puntajes de cada categoria como conjunto de variables
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mostraban diferencias entre el pretest y postest y por otro identificar cuales de las
variables de la categoria eran las que habian mostrado la mayor diferencia.

Se empled la prueba estadistica de pares igualados de Wilcoxon. Esta es una
prueba no paramétrica y su usc es apropiado debido a que: la muestra fue no
aleatoria por accidente, el nivel de medicién de las escalas es ordinal, los puniajes
tienen como hase una distribucién continua y se trabajé con una muestra pequefia
{N=28). Se eligio la prueba de Wilcoxon ya que se trata de una muestra medida dos
veces y obtenida por medio de pares replicados; a través de ella se adjudica mayor
peso a los pares que muestran mayores diferencias entre las dos condiciones, mas
que a los pares cuya diferencia es pequena (Siegel y Castellan , 1995).

A continuacion se muestran los datos de la aplicacidn de la prueba de Wilcoxon a
cada una de las escalas de medicién.

9.2.1 Escala de percepcion de si mismo

La escala de percepcion de si mismo es un area del facultamiento psicoldgico que
ubica la percepcion de confrol en aspectos cognitivos, afectivos y sociales. Para
fines de ésta investigacion estuvo subdividida en tres categorias: autoeficacia/
autoconfianza; motivacion/ afectividad y relacion con la sociedad.

La comparacion de los resultados entre pretest y postest en esta escala, sélo arrojd
resultados estadisticamente significativos en dos variables pertenecienies a la
categoria de “percepcidn de si mismo con relacién a la sociedad”. Se cbservé una
tendencia a arrojar resultados significativos en una de las variables de la categoria
de motivacion/ afectividad.

Cuadio:9.3. Pruebade Wilcoxon para las variables de la Escals.de:Percepsitn de si mismo.
Categoria Variable Rango Valor Z | Sig.
Medio

Relacion con la|ka di. de mi hijo no me mpde tener{4.79 -2.1704 |.03
socledad relaciones cercanas y significativas 2.50 i
Relacidn con la|Me siento igual que ofros padres que noi .00 -3.1798 |.0015
sociedad tienen hijos con d.i. 7.00

Motivacion/ Para mi la d.i de mi hijo es una larga lista | 7.90 -1.6836 |[.09*
Afectividad de obligaciones pendientes y deberes. 8.50

*tendencia a ser significativa  d 1 = discapacidad intelectual
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G.2.2. Escala de actifudes hacia la autodeterminacidn.

Esta escala pretende conocer las actitudes ge los padres/ madres con respecto a las
posibilidades que oforgan a las personas con discapacidad intelectual de tomar
decisiones, hacer elecciones y en general fomar mayor control de sus vidas. La
escala esta compuesta de tres categorias: potencial ge autodeterminacién, papel de
la familia en la autodeterminacion y papel de [a sociedad en [a autodeterminacion.

Se encontraron diferencias significativas entre los resultados del pretest y postest en
la caiegoria de potencial de autodeterminacién y en una de las variables
pertenecientes a la categoria de papel de la familia en [a autodeterminacion.

ascala de actitudes

Cuadroc 8.4  Prueba de Wilcoxon para las categerias de potencial de autodeterminacidn de IaL

| Categoria Rango medio Valor Z Sig
Potencia! de autodeterminacién 11.50 -4.1069 .0000
.00

De las seis variables que componen la categoria potencial de autodeterminacion de
las personas con discapacidad intelectual, cinco de ellas resultaron significativas y
s6lo una de la categoria papel ge la familia en la autodeterminacion. La categoria
papel de la sociedad en la autodeterminacién no arroié resuliados significativos y
ninguna de sus variables.

Cuadre 9.5. Prueba de Wilcoxon para las vanables de las categorias de |a escala de achiudes hacia

la autodeterminacién

Categoeria

Variable

Rango
Medio

Veler Z |8ig

Potencial de
autodetermimnacién

Los apoyos que requieren las personas
con d.i pueden disminuir en certas
etapas de la vida

400
457

-1.9604

.05

Las limitaciones de nacimiento de una
persona con d . son las qué determinan
su vida

7.04
6.50

{27255

0cc4

Las imitaciones de una persona con d .
son Jas mismas en cuaiguier momento
de s vida

7.27
550

24111

0158

Las personas con d.i. pueden tomar el
control de su vida

984
5.60

-32010

,0014

Los grupos de autoayuda de personas
con d.1. logran genuinamente la defensa
de los derechos y la promocién de
cambics

00
2.00

-1.6036

1088~

Fapel de la familia en
ia autodeterminacion

Las bajas expectatvas de padres y
profesionales son las que fimitan la
autodireccion de las personas cond |

550
713

-2.7954

.0052

*tendencia a ser significatva

d.i = discapacidad ntelectual
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El cambi e aclitu es que muestran | s pa res/ ma res en la categ ria e
p fencial eaut eterminacion elhij c n iscapaci a intelectual’, refleja que:

- Eltalleralcanzé un  esus bjetiv s principales ya que el mism se isefid para
facultar al spa res/ ma res enlapr m cién e la aut eterminacién e sus
hij s.

- Sepue ec nsi erar que hacia el final eltaller| s pa res hanc mpren i el
papel que tienen las expectativas y afribuci nes en la aut eterminacidén asi
c m elpapel elaaut efensa el s erech s.

923 Escala ec n uctap tencialhaciala efensayaut efensa el s erech s.

En esta escala se aprecia la isp sicion que | s participantes m strar n parallevara
cab accl nes gue f Halecieran la efensavaut efensa el s erech s e sus
hijf sc n iscapaci a atfravés etrestip s e interaccién: pa —1dij ; pa re—
ent m inme iat y pa re—ent m s cial

C m se ha veni trabajan en esta investigacion, efensa/ aut efensas n
mecanism spr m t res elaaut eterminacion através e esarr llar y ejercitar
habili a es que permitan efen er! s erech s alainclusion y participacidn s cial
elaspers nasc n iscapaci a ysusfamiliasentémin s ejusticiayequi a

Se btuvier n iferencias significativas entre las me i as iniciales v finales (pretest
— p stest) en s ¢ las categ rias: interaccién pa re ent m inme iat e
interaccidnpa re- ent m s cial

Cuadro 9.6. Prueba de Wilcoxon para las categorias de ia escala de conducta potencial hacia la
defensa y autodefensa.

Categoria Rango medio Valor Z Sig

Interaccién  padre —| 2.50 41212 0000

entorno inmediato 12.43

Interaccion  padre —| 1.50 -4 3320 0000

entorno social 13 48
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En todas las variables que componen las categorias de la escala de conducta
potencial hacia la defensa y autodefensa se obtuvieron diferencias significativas
entre el pretest y el postest.

Cuadro 9.7. Prueba de Wilcoxon para las variables de las categorias de la escala de conducta
potencial hacia la defensa y autodefensa.
!Categoria Variable Rango ValorZ |Sig.
; medio
Facilito que mi hije con d.i. evalue alternatvas y| .00 -3.5182 |.0004
consecuencias de sus ideas 8.50
Apoyo a mi hije con d.i. 2 defender sus metas y lo| .00 -35162 | 0004
asesoro para conseguirlas 850
Interaccion Estimulo responsabilidades en mi hyo con d.a ante| .00 -32958 | 0010
padres - hyjo logres vy fracasos 750
Ayudo a mi hijo con d 1 a reconecer sus imraciongs | 00 '-32958 | 0010
750
Estimulo las potencialidades de mi hijo con d.i. 00 -3 1798 |.0015
700
Me esfuerzo parz que compahneros de escuela y| 6.50 -3.5614 |.0004
trabajo vean las cualidades de mi hijo con d.i. 10.19
Busco alternativas para mansjar el estrés derivado | .00 41973 1.0000
|ntaracein de las pocas oportunidades para mi hijocon d i 12.00
Promuevo en todos mis hijos la colaboracion enfre | .00 -2.3664 |.0180
padre -entorno h
inmediato armancs _ 4.00
Colaboro con profesionales para lograr mejoras | .00 -3.0584 |.0022
resultados en mi relacién con ellos 650
Tengo altas expectativas para mi hijo con| 6.50 -3.4405 | 0006
discapacidad intelectual 9.68
Participo  en comisiones que analzan la| 600 -3 8958 | .0002
problematica gue viven las personas con d. 1 10,74
Hago un esfuerzo por lograr que ia sociedad tengal 00 -3 6214 |.0003
Interaccion una mayor apertura hacia las personas condi 900 i
padre- entorno | Mago valer ante la soctedad los derechos de mi hijo | 00 1-35162 1 0004
socizl condl 850 !
Participo acivamente en redes de padres para| .00 -4 2857 | 00GO
conseguir que s mejoren las condiciones de | 12.50
nuestros hyos con d i

d 1 = discapacidad intelectual
Los resultados de la escala de conducta potencial hacia la defensa y autodefensa de
los derechos sugieren que:

Los padres/ madres han tomado conciencia de la importancia que tiene para el
desarrollo de la defensa/ autodefensa la interaccién con sus hijos, la interaccion
con el entorno y la promocién de derechos a nivel social.

Con respecto a la interaccion con los hijos, los padres/ madres en esta categoria
reflefan haber comprendido la relacion entre apoyos y expectativas con acciones
inmediatas como son el participar con sus hijos para evaluar alternativas y
consecuencias de sus ideas, definir y consegur metas, estimular
responsabilidades, reconocer limitaciones y estimular poiencialidades.

Con respecto a la interaccién con el entorno inmediato, los participantes se
hicieron mas conscientes del papel de éste en el entorno que rodea a sus hijos y
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se manifestaron a favor de mejorarlo. Esto refleja ia importancia que le olorgaron
a emplear apoyos para adecuar y facilitar el comportamiento independiente en
los diferentes ambientes en donde se desenvuelven sus hijos.

- Los participantes se mosfraron con mayor disposicion a llevar a cabo acciones
para reducir el estrés, incrementar las interacciones entre hermanos, colaborar
con profesionales y tener expectativas mas elevadas de sus hijos.

- En la interaccion con el entorno social los padres adquirieron conciencia acerca
de la necesidad de mejorar las actitudes provenientes de la sociedad para que
esto se traduzca en mayores oportunidades de autodeterminacién. De estos
datos se deriva la necesidad de propiciar que la sociedad incremente ! estatus
de las personas con discapacidad y disminuya las actitudes segregacionistas y
discriminatorias,

- S$e puede afirmar que el taller mejora la disposicidén para actuar favorablemente
en los aspectos de defensa/ autodefensa de derechos a lo largo de un continuo
que va de aspectos relativos a la diada padre- hijo a aspectos sociales y facilita
la comprension del binomio derechos individuaies- responsabilidades socigles.

9.3, Andlisis de las frecuencias para las escalas y sus categorias.

Entre los propositos planteados por esta investigacion se encuentran, por un lado
conocer qué caracteristicas tiene la poblacién de padres/ madres del “Programa
Educacién para la Vida" con respecio a la informacién proporcionada por las tres
escalas empieadas y por ofro, en qué medida llevan a cabo modificaciones sobre
éstos aspectos al finalizar la aplicacién del faller de faculiamienio propuesto. Con
tales fines se llevd a cabo un analisis de frecuencias de las respuestas dadas en el
pretest y en el postest para cada una de las escalas y sus categorias.

Las respuestas se agruparon en funcién de la cercania que tenian con respecto a
las respuestas ideales. Todas las variables {reactivos) de las escalas tenian cuatro
opciones de respuesta, a cada una de ellas se les asign6 un valor. Cuando ia
respuesta dada por el participante era considerada la dptima (ideal) se asigné el
valor mas alto (cuatro), la segunda mas cercana a {a respuesta optima obtuvo el
valor tres, la tercera y cuarta se alejaban muche mas de la respuesta 6ptima y
cbtuvieron los valores dos y uno respectivamente. Los valores cuatro y tres se
agruparon bajo el rubro de respuestas de “nivel alto”, los valores dos y uno se
agruparon como de "nivel bajo”.

Este analisis de frecuencias de respuestas nos permite ubicar de forma descriptiva
el nivel de entrada o punto de partida de los padicipantes para cada escala vy
observar los porcentajes en que se modifican sus respuestas al final del taller.

Ei cuadro que se muestra a continuacion presenta el porcentaje de respuestas de
nivel alto y bajo tanto para el pretest como para el postest.
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[Cuadro 9.8.  Analisis de frecuencias por escalas en pretest y postest

hacta la defensa vy
autodefensa

f?.83

[Escalas % Pretest ~ |% Postest

Nivef Bajo Nivel Alfo I Nivel Bajo [ Nivel Alto
Pereepcion de si mismo ) 20.74 78.24 [12.58 187 10
Actitudes  hacia !z |10.36 82 97 9.30 Igo.es
autodeterminacién
Conductz potencial [ 32.15 4.85 8548

Estos resultados nos permiten afirmar que:

El nivel de entrada de los parlicipanies es predominantemente alto para ias tres
escalas, ubicandose en primer lugar la escala de aclitudes bhacia la
autodeterminacién, en segundo la de percepcion de si mismo como padres/
madres de una persona con discapacidad intelectual y en fercer lugar la de
conducta potencial haciz la defensa y autodefensa.

i.as frecuencias elevadas en el pretest para todas fas escalas se pueden explicar
por el hecho de que los hijos de los participantes {padres/ madres) reciben
servicios integrados a la comunidad bajo un sistema de apoyos y basados en las
concepciones actuales de ia discapacidad {ecologico contextuales). También es
posible que los padres que se inscribieron al taller muestren de entrada actitudes
mas positivas hacia los propésitos el mismo.

Se observaron incrementos a favor del postest en todas las escalas, el mayor
efecto se observé en ia escala de conducta potencial hacia ia defensa y
autodefensa de los derechos, en segundo lugar la escala de actitudes hacia la
autodeterminacion y en tercero la percepsion de si mismo.

Es posible afirmar que el taller incrementa favorablemente las tres escalas sin
embargo tuvo un impacto mas significativo en la escala de conducta potencial
hacia la defensa y autcdefensa gque hace referencia a la disposicién de los
participantes por llevar a cabo acciones que den mayores oportunidades de que
sus hijos ejerzan el control y participen en la comunidad.

Se flevé a cabo también un analisis de frecuencias para cada una de las categorias
de cada escala. El cuadro gue se muestra a continuacidn proporciona informacion
sobre este aspecto.
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Cuadro 8.9.  Frecuencia de respuestas por categoria en pretest v postest

ESCALAS

Escalas Categorias % Pretest T% Postest

Nivel Nivet Nivel Nivel

Bajo Alto Bajo Alto

.. .| Autoeficacial autoconfianza 15.88 184.12 [95 80.5

Percepcion  de i Wotivacion y afectividad 1861 (8135|841 9158

Retacidn con la sociedad 27.75 17225 (1877 18022

. . Potenciat de autodeterminacion 282 708 7.7 823
s aca 12 Bapel de 1a familia 1857|8140 |7.75 19225
Papel de Ia sociedad 3.36 g6.64 (246 97 54
.+ | Interaccion padre hio 15.7 84.3 1.42 98.58
Conducta  potencial (i en padre  eniomo (2456 17544 (672 |94.98

hacia la defensa vy -
autodefensa mnmediato
Interaccion padre entorno social | 56.2 43.8 642 93.58

De los resultados se puede destacar que:

en el prefest....

El mayor porcentaje de respuestas de nivel aito en el pretest lo ocupa la
categoria de papel de la sociedad perteneciente 2 la escala de actitudes hacia ia
autodeterminacion; esto puede indicar que los participantes tenian de enfrada
una actitud muy positiva al pape!l que juega la sociedad con relacidn a la
autodeterminacion de las personas con discapacidad intelectual.

La categoria de potencia de autodeterminacian acupé el pendltima lugar de las
respuesias de nivel alto, lo que indica que los participantes dieron mayor
importancia a aspectos externos {familiares y sociales} al hijo con discapacidad
para autodeterminarse que al propio potencia!l de sus hijos

La categoria padre — entorno social ocupa el Ullimo lugar de las respuestas de
nivel alto en el pretest, lo cual puede indicar que antes del taller los participantes
mostraban menor disposicion a llevar a cabo acciones sociales de defensa/
autodefensa delos derechos. Parece confradictoric que a pesar de que los
padres son conscientes del papel! de la sociedad en Ia autodeterminacion de sus
hijos la disposicion a actuar para potenciar el papel de esta sociedad fue el mas
bajo.

en ef postest....

La categoria que incrementd el porcentaje de las respuestas de njvel alto de
manera sobresaliente, fue la interaccion padre entorng -social lo cual nos permite
afirmar que entre los principales efectos def taller se encuentra fa disposicién a
ejercer la defensa y autodefensa de derechos a nivel social (actuar en redes,
comités, legislacion y politica social en general).

El segundo lugar de impacto lo obtuvo la categoria padre entorno — inmediato
referente a promover actitudes positivas de inclusién y participacion social por
parte de la familia y miembros de Ia comunidad.

Se puede cbservar que el menor impacte del taller estuve en la categoria de
relacion con la sociedad perieneciente a la escala de percepcidn de si mismo
como padre de una persona con discapacidad intelectual.

171



9.4, Analisis de {a refacién enfre categorias y variables asociadas.

Con |z finalidad de conocer como se refacionan fas variables de edad del hijo, sexo y
pcupacion de los participantes, se llevo a cabo un analisis del nivel de respuestas de
los participantes para cada una de las categorias de cada escala con relacion a
estas variables atributivas. Para ello se procedid a obtener la sumataria de los
valores de las variables que componen cada categoria. La sumaloria genera una
dispersion de la informacién en funcidn de la cual s= ilevaron a cabo agrupacionas
que se clasificaron en nivel bajo, medio y alto, posteriormente se compararon con
tres diferentes atributos: sexo de los participantes, edad del hijo y ocupacién de los
participantes. E! nivel bajo fue el mas [ejano con relacion a la respuesta “ideal” y el
nivel alto fue el mas cercano.

0.4.1 Relacidbn de categorias de las escalas con la variable “sexo de los
participantes”

Se analizd el nivel de respuestas de los participantas (bajo, medio, alte} en funcion
del sexo (masculino, femenino) tanto en el pretest como en el postest.

Solamente se encontraron diferencias en funcién de la variable “sexc de los
participanies” para todas las categorias de la escala de percepcion de si mismo
como padref madre de una persona con discapacidad intelectual y parala categoria
padre — entorno social de la escala de conducta potencial hacia la defensa y
autodefensa.

Cuadre 9.10. Reiacién de ia vanable sexo de los pardicipantas con cada una de las categorias de
las escalas

| Categoria 1Sexo [Pratest | Postest i
| ] | Baio [Medie Alle | Ba‘o ! Medio Al |
Autceficacia/ [Masculino [~ 175 125 |
autocenfianza™ (Fememno (143 42 g 428 18 2 40 g 409 |
Motivacion/ afectividad * | Masculina 50 B0 jememen | e 180 20 |
| Femenino 348 60 8 I 14 B 5 703 1148 |

Relacion con la[Masculing [=-——- 1100 |———~ ]25 [25 150 |

[ sociedad” Femening [19.1 (571 [239 181 [638 1161 |
Interaccion  padre - | Mascuiing (B0 20 o= 40 {40 [20 1
entorno social™™ Femenino 1303 1434 260 1143 ]333 523 |

* escsala de percepsisn de s) mismo, “~escala de conducla potential baoia 1a defensal autodedensa de derechos
Los datos nos permiten considerar que:

Escala de percepcion de si mismo como padre/ madre de una persona con
discapacidad infelectual y sexo de los participantes.

- La percepcion de si mismo como padre/ madre de una persona con discapacidad
intelectual varia en funcidn de! sexo dai padre/ madre.

- La percepcion de autoeficacia no reporté diferencias notorias entre pretest y
postest en la poblacién de mujeres; en cambio, en [a poblacién de hombres si se
aprecia una disminucién de esia categoria en el postest.

172



- La percepcién de motivacion y afectividad se incrementd de manera mas notoria
en la poblacién masculina que en la femenina al finalizar el taller. Lo que puede
sugerir que al final los hombres podian dar y recibir afecto de su hijo y sentir
menos pesada la carga de su educacion.

- lLas asociaciones entre la escala de percepcidn de si mismo y sexo del
participante sugiere que el taller tuvo mayor movilizacion en ia poblacion de
hombres al disminuir en autoeficacia/ autoconfianza y aumentar en motivacion y
afectividad.

- Las diferencias de género entre el inicio y el final del taller pueden deberse a que
en el pretest los hombres se comportaron conforme a concepciones mas
tradicionales (mayor autoeficacia) y que ai final del faller se dieron ia oportunidad
de reflexionar y apartarse de ideas preconcebidasculturalmente (mayor
motivacién y afectividad).

Escala de conducta potencial hacia la defensa/ autodefensa de derechos.

- Con respecio a la disposicion para actuar en el entormno inmediato medido a
través de la categoria padre entorno inmediate perieneciente a 1a escala de
conducta potencial hacia la defensa y autodefensa, los hombres mostraron
menor dispesicion que las mujeres para participar en el entorno social tanto en
el pretest como en el postest. Sin embargo se manifestd una tendencia a
inctementar de manera sigmficativa dicha disposicidon en la poblacion de
hombres al finalizar el taller.

9.4.2. Relacidn entre categorias de las escalas y la edad del hijo

En Ja investigacion interesd también conocer las respuestas de los padres con
relacién a las escalas de medicion en funcion de [a edad de su hijo con discapacidad
intelectual, para esto se anaiizé e nivel de respuestas de los participantes (bajo,
medio, alta) con relacién a la edad dei hijo con discapacidad (nifio, adclescente,
adulto) tanto en el pretest como en &l postest.

Se encontraron diferencias en funcion de la edad del hijo en e} programa para {odas
las categorias de las escalas de percepcion de si mismo como padre/ madre de una
nersona con discapacidad intelectual y de conducta potencial hacia la defensa y
autodefensa de los derechos. La escala de actitudes hacia la autodeterminacion sélo
obtuvo variaciones significativas en funcion de [a edad del hijo en el programa para
la categoria de pape! de la sociedad.
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[Cuadro 8.11. Relacion de la variable edad detl hijo con cada una de las categorias de las escalas. W

| Categorias Edad del hijo [ % Pretest % Postest ]
| Bajo Medio  |Alto Bajo Medio  |Alto _}
) Nifios 175 | — 25 143 429 1429
Auteeficacia  IRgolescenies | 114|566 13333 |—— |40 80
Adultos 183 833 (83 10 40 50
Motvacien  y | VA0S [20 40 140 286 429 " 425 |
afectwidad Adolescentes 30 50 720 10 JEE —
: Adultos 333 583 |83 [0 |70 20
[Popel de 1o | Nifios 479 429 {143 (429 423 143
| sociedad | Adolescentes 44.4 55.6 . 50 50 |
™ Aduftos 154 796 77 20 [70 0
Meracoon | Hunos 20 T80 20 443 |— 887 |
| padre hyo |Adolescentes  [—— (333 667 ——— 140 |60 [
e Adultos 77 1308|816 | 273|727 |
[ Interaceion Nifios 75 [e7s 25 ———  [143 857 |
padre entomo | Adolescentes 222 1585 222 —- 110 90
inmediato™ ' Adultos 231 [15.4 616 81 (8.1 819
i Nifos 50 |50 ——  [—— 1334 867
::Ei:ic Srr;corno Adolescentes |20 129 60 ——— BO 60
socia!** Adultes 125 I50 25 —— 110 80

*ascala de percepadn de si misma,
~escala de actitudes hacia la autodeterrminacidn;

~*sgcalz de conducta potenmial haciz la defensal avtodefansa de derechos

Los datos presentadas permiten hacer las siguientes ohservaciones:

Escala de percepcion de si mismo como padre/ madre de una persona con

discapacidad intefectual y edad de!l hijo en el programa:

- La percepcion de si misno como padre/ madre de una persona con digcapacidad
intelectual varia en funcidn de la edad del hijo. Los padres de adultos muestran
una percepcion de si mas alta, en segundo lugar los padres de adolescentes y

por dltimo los padres de fos nifios, tanio en el pretest como en ef postest

Categoria: autoeficacia/ autoconfianza (escala de percepcion de si mismo)y edad

del hijo en &

programa.

- Los padres/ madres de nifios mostraron la mas baja percepcion de autoeficacial
autoconfianza al inicio del taller e hicieron variaciones significativas al término de!
mismo. Esio puede indicar que [os participanies se percibian menos claros
acerca de lo gue querian y convenia a sus hijos, asi como menos confiados en
su capacidad para tener éxito en los proyectos emprendidos.
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- Elnivel inicial bajo de autoeficacia/ autoconfianza en los padres de nifios puede
estar relacionado con dos aspectos, uno la etapa del ciclo vital por la que
atraviesan como padres/ madres de personas con discapacidad intelectual y otro,
la falta de informacién sobre los servicios del Programa en el que patrticipan. Es
de esperar que a medida que los hijos crecen se reduce la incerlidumbre sobre
alcances, limitaciones y posibitidades, como lo muestran las respuestas de
padres/ madres de adolescentes y aduitos.

- Los padres/ madres de nifios, adolescentes y adultos incrementaron
significativamente su percepcion de autoeficacia/ autoconfianza en el postest.

- Las variaciones positivas en autoeficacia/ autoconfianza en el pretest y postest
para la poblacion de padres/ madres de nifios puede deberse a que las
actividades del taller y (a convivenoia con ofros padres les ofrecieron informacion
y orientacion hacia et fuiuro

Categoria: motivacion/ afectividad (escala de percepcion de si mismo) v edad de!
hijo en el programa.

- La percepcion de motivacion / afectividad de si mismo como padre/ madre de
una persona con discapacidad intelectual varfa en funcion de la edad del hijo a
favor de los padres/ madres de nifios.

- La poblacidn de padres/ madres de adolescentes y adultos incrementaron su
percepcion de motivacion/ afectividad en el postest; no obstante, continuaron
dando respuestas mas bajas que las de los padres de los nifios.

- Los mayores niveles de motivacién/ afectividad en el postest de padres/ madres
de adolescentes y adultos puede sugerir que lo trabajado en el taller revitaliza la
energia y disposicion de los pariicipantes y por elio hacia el final consideraban
menos pesada la carga de atender y convivir con una persona con discapacidad
intelectual, se manifestaban mas abiertos, sensibles y cercanos y se podian
disfrutar mas a si mismos como padres.

Categoria: papel de la sociedad {escala de actitudes hacia la autodeterminacién) y
edad del hijo en el programa.

- Existen diferencias en el papel que los padres/ madres otorgan a la sociedad con
relacion a la autodeterminacion de sus hijos con discapacidad. Los padres de
adultos le oforgan un papel mas sustantivo que los padres de nifios y
adolescentes, tanio en el pretest como en el postest. Es probable que los padres/
madres de adultos hayan acumulado mayor experiencia con relacion al impacto
de {a sociedad en la autodeterminacion de sus hijos y estén mejor informados
sobre perspectivas materia de politica social para la discapacidad.

Escala de conducta potencial hacia la defensa/ autodefensa de derechos y edad del
hijo en ef programa.
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Existen diferencias an la disposicion hacia la defensa y autodefensa de derechos
a0 la pablacién de padres de nifias, adolescentaes y adultos tanto en el pratest
como eh el postest.

Los datos del postest muestran que la disposicion de los padres para actuar a
favor de la defensa y autodefensa de sus hijos es congruente con ias etapas dei
ciclo vital de la familia; los padres de niflos muestran mas disposicion de apoyar
en la interaccidon con sus hijos, los padres de adotescentes con el entomo
inmediate y los padres de adultos con el entorno social.

Categoria: interaccidn padre - hijo (escala de conducta potencia hacia la defensa/
autodefensa de los derechos) y edad del hijo en el programa.

Existen diferencias en la poblacion de padres/ madres de nifios adolescentes vy
adultos, tanto en e! pretest como en el postest para mostrar disposicion gn las
interacciones con sus hijos que promuevan ia defensa y la autodefensa de
derechos. Los padres/ madres de adolescentes obtuvieron el primer lugar en
dicha disposicion en el pratest y [os padres de nifos en ef postest.

Todos los participantes incrementaron notoriamenie sy disposicidn  para
interactuar con sus hijos a favor de ia defensa y autodefensa en ef postest.

Categotia; Interaccién padre — entorno inmediato (escala de conducta potencial
hacia la defensa/ auicdefensa) y edad del hijo en el programa.

Existen diferencias en el pretest, en la disposicion para promover la defensa vy
autodefensa en el entforno inmediate entre la poblacion de padres! madres de
nifios, adolescentes y aduitos a favor de los padres/ madres de adultos; estas
diferencias se disminuyen en el postest.

Categoria: Interaccidn Padre — entamno social (escala de conducta potencial hacia la
defensa/ autodefensa) y edad del hijo en &l programa.

En el pretest existen diferencias notoras entre los participanies con respecto a su
disposicion para actuar a favor de (a defensa y autodefensa de derechos en ef
entorno social: los puntajes mas elevados los obtiene los padres de los
adolescentes. En el postest las diferencias son menos notorias, ccupando los
mas altos puniajes los padres de los adultos.

Es posible que la mayor disposicion para apovyar la defensa/ autodefensa de
derechos en el enforno social en (os padres de los adultos responda a la etapa
del ciclo vital que viven los padres, ya que elles han recorride gran parte del
camino con su propio hijo y con el enterno que les rodea y se ven mas moetivados
para luchar por leyes justas, de tal manera que esto proteja a sus hijos hacia el
futuro.

La poblacidn de padres/ madres de nifios incrementd notoriamente su disposicion
para actuar a favor de la defensa/ autodefensa en el entorno social en el postest.
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9.4.3. Refacion entre ocupacion de los participantes con cada una de ias categorias
de las escalas.

Se analizd el nivel de respuestas de los participantes {bajo, medio, alto) con relacién
a la ocupacion de los mismos (comerciol secretaria, profesionista, hogar) fanto en el
prefest coma en el postest. Se encontraron diferencias en funcidn de la ocupacion
para todas ias categorias de las escalas de percepcién de si mismo y de conducta
potencial hacia la defensa/ autodefensa de derechos y para la categoria “potencial
de autodeterminacion” de ia escala de actitudes hacia la autodeterminacion.

Cuadro 912, Relacién enfre ocupacion de los paricipantes y ¢cada una de ias categorias de las|
escalas.

Categorias Qcupacion j % Pretest ] % Postest
[Bajo  [Msdio JAlte [Bajo [Medio [Alto
Comerciol secretaria 21 364 |546 |- 70 30
Autoeficacia/ Profesionista {7 (30 |10 T80 (e
Autoconfianza*
Hogar 50 25 25 e [28.6 (715
5 Comerciof secretaria 30 70 ) 40 50 10
Motr\{aqon Y "Profesionista 60 40 - {30 70 ——n
afectividad*
Hogar 143 71.5 143 288 42.9 286
Comerciof secretaria 125 50 37.5 273 1455 273
Relacdn — con  larBopesionista 6186 10 |- 625 |375
sociedad*
Hogar 33.4 501 18.7 28.8 71.5 ——
] Comerciof secretaria 25 75 ~—— 1222 |555 (222
zt?ttceagggminacién“ % Profesonista |~ 80 20 |- 40 60
Hogar e P00 e e 100 |
- | Comerciof secretaria 273 (455 1273 191 2r3 |638
::“e{iw"“ padre Broiesionista 51 |546 [364 |- 20 |60
v Fogar — 80|30 = | |70
) Comercio/ secretaria 40 30 20 |- 182 1818
ﬁ?&?ﬁg‘}?&e diatoE*E*ldre Profesionista 20 30 50 |- 20 80
Hogar 333 323 (333 [—— 1100
y £omercio/ secrefaria 60 10 30 111 222 (666
g‘;gf;;':gcialm padre 15 oresionista B4 1364 12713 [ 40 60
LHogar 715 2886 ———- e | 286 715

* escala de pereepadn de st misma,
"*escala de acttudes haca la autodeterminacign,
*escala de conducta potencial hacia la defensal sutodefensa de derechos.

Los datos presentados permiten hacer las siguientes observaciones.

Escala de percepcion de si mismo como padre/ madre de una persona con
discapacidad infelectual y ocupacion de fos participantes.
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Existen diferencias en la percepcion de si mismo como padre/ madre de una
persona con discapacidad en funcidn de la ocupacion de los participantes. En el
prefesi, los mayores puniajes de percepcion de si mismo los obtuvieron los
padres/ madres cuya ocupacidn es comercio 0 secretana; en el postest, los
puntajes mas elevados fueron los de las madres dedicadas al hogar.

Calegoria; autoeficacia/ autoconfianza (escala de percepcidn de si mismo)y
ocupacion de fos participantes.

Antes de iniciar e! taller las madres dedicadas al hogar mostraron un porcentaje
de aulceficacia/ autoconfianza muy bajo, pero en el postest alcanzaron los
porcentaies mas affos.

Categoria: motivacidn/ afectividad (escala de percepcion de si mismo) y ocupacion
de los pariicipantes.

L as madres dedicadas al hogar alcanzaron niveles mas elevados en motivacion y
afectividad en el postest considerando que podian disfrutarse mas a si mismas
como madres de personas con discapacidad y que la discapacidad no es una
larga lista de obligaciones, pendientes y deberes.

Categoria; relacién con la sociedad (escala de percepcion de si mismo) y ocupacion
de los participantes.

Los profesionistas alcanzaron mayores niveles de refacion con la sociedad
indicando can ello que, como padres/ madres de personas con discapacidad, no
se sienten menos frente 2 otros que respetan y no dependen de gue otros los
hagan sentirse raconfortados anie la discapacidad de sus hijos. Probablemente
esto se deba a que los profesionistas oblienen mayores reconocimientos
personaies por su trabajo. £n segundo lugar lo tuvieron los padres que trabajan
en comercio o como secretarias. Las madres dedicadas al hogar presentaron el
ltimo lugar en esta categoria.

Categorfa: potencial de autodeterminacidn (escala de actitudes hacia la
autodeterminacion) y ocupacion de los participantes.

Los padres/ madres profesionistas otorgan un nivel alto de autodeterminacion a
las personas con discapacidad intelectual: £l taller favorecid de manera més
significativa el cambio de actitudes de los padres/ madres profesionistas respecio
al potencial de autodeierminacion de sus hijos.
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£scala de conducta polencial hacia fa defensa/ aufodefensa y ocupacion de los
participantes.

- Existen diferencias notorias en el postest en la digposicidn para promover la
defensa/ autodefensa en iog participantes al talier a favor de los madres
dedicadas al hogar.

- La mayor disposicion para actuar a favor de la defensa/ autodefensa de las
personas con discapacidad a nivel individual, familiar y social lo mostraron las
madres dedicadas al hogar.

- En el postest los porcentajes mas altos, de las madres dedicadas al hogar, se
encontraron en la disposicion para aciuar sobre el entorno inmediato, esto en la
familia, vecindario y compafieros de escuela y irabajo; en segundo lugar
interactuar con e! hijo y por dltimo en el entorno social.

- Llama la atencidn de que, a pesar de que las madres perciben un menor estatus
social a causa de la discapacidad intelectual de sus hijos, fueron las mas
dispuestas a frabajar por fograr mejoras fanto en las relaciones interpersonales,
ias familiares y sociales. Es posible que la menor disposicion mosirada por
padres que trabajan sea debido a falta de tiempo para actuar a favor de la
defensa y autodefensa.

- Los datos también nos hacen pensar en la posibilidad de que se muestre una
tendencia inverida entre padres/ madres profesionales y madres dedicadas al
hogar. Los primeros muestran mayor estatus social y otorgan mayor potencial a
la autodeterminacion de sus hijos con discapacidad intelectual, en tanto que las
madres dedicadas at hogar mostraron un menor estatus social y menor potencial
de autodeterminacion.

- Al parecer talleres como éste forfalecen aln mas los aspectos fuertes de los
padres/ madres como se puede observar en el incremento que los participantes
profesionistas hacen respecto al potencial de autodeterminacion que otorgan a
tas persconas con discapacidad intelectuai; también apoyan de manera muy
efectiva a ias madres dedicadas al hogar ya que incrementan su percepcion de
autoeficacia/ autoconfianza, su estatus social y encausan sus inguieiudes en su
disposicién para actuar a favor de cambios.

9.5 Analisis de las evaluaciones de los participantes.

En este apartado se presenta un andlisis de las reflexiones personales y mensajes
fortalecedores de los participantes, se indica el grado de coincidencia entre los
mensajes y reflexiones con ios objetivos y mensajes propuestos por los
facilitadores; se describen las expectativas logros y compromisos adquiridos por fos
participantes, las acciones reportadas a favor de la autodeterminacion vy
facultamiento vy los resultados de los cuestionarios de evaluacidon de los
participanies por cada sesion.

9.5.1 Agrupacion de los de fos mensajes fortalecedores y reflexiones de los padres/
madres a lo iargo de las 10 sesiones det taller.
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Como parte del cuestionaric de evaluacion del participante en  cada sesién se
llenaba una seccidn denominada “mensaje fortalecedor” vy otra con el rubro de
‘reflexion personal”. Para analizar ésta informacién se hizo un listado de todos los
mensajes y reflexiones y se identificaron los elementos en comdan.

! a informacion se agrupé en 4 rubros generales, ya que las afirmaciones de los
pariicipantes a lo Jargo de {as diez sesiones hacian referencia a estos cuatro rubros:

a} reflexiones y mensajes fortalecedores con relacion a su hija con discapacidad
infelectual (por ejemplo: infentaré tener una actitud mas optimista y menos
depresiva con mi hijo con discapacidad intelectual,

b) reflexiones y mensajes fortalecedores con relacion a si mismos (por ejemplo:
es necesaric quiarme los misdos perscnzles para nho limitar las
opartunidades a mi hijo);

c) reflexiones y mensajes fortalecedores con relacién al entorno inmediate, (por
gjemplo: daré mayores oportunidades en casa para que mi hijo toms
decisiones } y

d) reflexiones y mensajes fortalecedores con relacion a la sociedad (por
egjemplo: es necesario esforzarse por que la sociedad brinde mayores
oporiunidades y derechos a mi hijo con discapacidad) .

Una descripcion extensa de los mensajes fortalecedores vy reflexiones personales se
presenta en el Anexo B.

El cuadro que se muestira a continuacion sintetiza los rubros y sub-rubros a los que
los participantes hicieron referencia e indica la frecuencia en la que, el aspects en
cuestion se repitid a lo largo de 1as diez sesiones.

[Cuadro 9.3 Categarizacion de mensajes fortalecedores y reflexiones persenales en rubros.

| Rubra o

| Relacién con el entorno socal 8%
rf_Rglaciri\n con el Entorne Inmediato 12%
| Relacidn con el hyo con discapacidad 36%
[ Relacién consigo mismo 44%,

Como se puede aprediar los comentarios escritos de los padres a lo largo del taller
dieron prioridad a aspectos gue tenfan que ver con ellos mismos; en segundo lugar
comentarios con relacion a su hijo, en tercero a consideraciones sobre el entone que
los rodea y por Ultimo con refacion al entorno social.

El analisis de éstas frecuencias sugiere que 103 participantes consideraron que para
apoyar a sus hijos con discapacidad intelectual era necesario reparar primero en si
mismos, después en la interaccion cen su hijo y por udltimo madificar 2! entorno.
Estos datos son coincidentes con ios enconfrados en (as prusbas estadisticas para
cada una de las escalas del taller.
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Para cada uno de estos rubros se identificaron aspectos comunes a los gue se
denominé sub-rubro. Ei cuadro que se muesira a continuacién muestra los sub-

rubros considerados para cada uno de los rubros generales.

Cuadro-8,14.  Mensajes forfatecedores.y refiexidnes persopales para cada:uno-de 1gs rubros,

Rubro: Mensaje y reflexion %
Apovyar la independencia 15%
Mensajes y reflexiones con refacidn con | Apoyar la autedeterminacién 18%
el hijo con discapacidad, Brindar oporlunidades de desarrolio 27%
Mejorar la actitud haca el hijo 35%
Concienciz de actitudes personales hacia la| 14%
autodeterminacion
T H Q,
Mensajes fortalecedores y reflexiones Q{dg;lcr’l\i;ecrramfor;tas personsies ;gc'f,
personales con refacion a si mismo Mayor informacién sobre el paradigma de vida] 21%
independiente
Actitudes positivas hacia si mismo 27%
Mensajes fortalecedores y reflexicnes Cotaborar con profesionales 11%
personales con relacién al entotna Interactuar con otros padres 45%
inmediato (familia y comunidad) Dinamizar el papel de la familia 54%
—— = - —
Mensajes fortalecedores y reflexiones go?crr‘zr;u:ry sc;nsnbilrzar ala c?mumdad 481?/
perscnales con refacion al entorno social clender Gerechos y promover leyes 2
| informarse sobre derechos v tutela 51%

Los aspectos mas considerados por los padres en sus mensajes y reflexiones hacen
referencia a mejorar [as actitudes hacia el hijo, ayudarse a si mismos como padres
de personas con discapacidad inteiectual, dinamizar el papel de la familia e
informarse sobre derechos y tutela.

Los resultados sugieren gue los padres fueron tomando conciencia a jo largo del
taller de las acciones que favorecen la autodeterminacion de sus hijos y dirigieron su
atencion a aspectos sobre los que podrian actuar de manera inmediata y a corto
plazo.

8.5.2. Incidencia de los mensajes fortalecedores y reflexiones personales en cada
una de las sesiones.

Se llevé a cabo un analisis de cémo se distribuian los mensajes fortalecedores v
reflexiones personales a lo largo de las sesiones con la finalidad de identificar el
impacto de cada sesion.

El cuadro que se presenta a continuacion muestra la incidencia de las refiexiones de
los participantes en cada una de las sesiones. Se empleo la siguiente clave:

* Incidencia baja: entre el 20% y el 30% de los participantes hacian referencia a
mensajes que tuvieran que ver con el rubro en cuestion.

** {ncidencia media: entre el 31% y el 50% de los participantes hacian referencia a
mensajes que tuvieran gue ver con ef rubro en cuestion.
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*** Incidencia alta: enire el 51% vy el 70% de los participantes hacian referencia a
mensajes que tuvieran que ver con &l rubro en cuestion.

**** Incidencia muy alta: mas del 71% de ios participantes hacian referencia al rubro
en cuestion,

Cuadro 9. 15. Incidencia de jos mensajes fortalecedores y reflexiones personales en cada uha de las
sesiones def Taller.

Rubro _|Mensaie fortalecedor Sesiones 1
1 j2 13 ]4 5 16 J7 18 ]9 110 |
Relacién con | Mejorar la actitud bacia el hijo e Jee e e e [
elmijocon | Brndar oportunidades de desarrolle [* ! T e [ N
| discapacidad. | Apoyar (a independencia i i P = 1
| | Apoyar a autodeterminacion e e B
] Actitudes positivas hacia si mismo o= e
! Conciencia de acttudes personales| ™ | |*™ [** /™ [~ ¥ l
Retacidn hacia la autodeterminacion [ i ‘{ ! ‘ ! ' ' JJ
consigo Promover cambios s [# T T e
mISMo Mayor informacion del paradigma de ) el J** | ot
vida independiente ! ] ) ]
L | Adquinr herrarmienias personales - *

dkek | kokd | sk | hkk | dedk

Relacion con | Cataborar con profesonaies |

el enforne j_lnteractuar con ofros padres

*
*
*
*
*
*
*
*

| inmediate LDmamizar gl pape! dz |a familia 1 i } Hw | kR | ww | wE

] Concientizar y sensibiizar a (a * ***T* *r L | kEr | kR
Relacion con | Somunidad l L ]
el entamo Defender derechos y premover leyes { L ‘ L i**_l **ﬂ **
social Informarse sobre dereches ytutela [ ] L L ] =

; NN i |

La distribuciéon de los sub-rubros a o largo de las sesiones muesira que hay mayor
prevalencia de mensajes y reflexiones que tienen que ver con la interaccion con los
hijos con discapacidad y consigo mismas en [a ptimera mitad gel taller y en la
segunda prevalecieron reflexiones que tiene gue ver con el entorno inmediato y
social. Solo el sub-rubro “mejorar la actitud hacia el hijo con discapacidad intelectual”
se presentd en (a2 mayoria de ias sesiones.

8.5.3 Coincidencia entre las reflexiones personales y mensajes fortalecedores de

jos participantes con los objetivos y mensajes fortalecedores propuestos por los
facilitadores para cada sesion.
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Del inventario de mensajes fortalecedores y reflexiones personales de cada sesion
(ver anexo B}, se llevd a cabo un analisis de la congruencia que se daba entre éstos
y los obijetivos y mensajes fortalecedores propuestos por los facilitadores de Taller
con la finalidad de conccer 1a medida en que cada una de las sesiones aicanzo sus
propdsitos.

Cuadro 9.16. Ceincidéncia-de meénsajes fortaletedores v objetivos porsesion.
Sesién %
1 _La discapacidad y su entorno 90
2 Percepcibn social de la discapacidad 92
3 Del enfoque de los defectos al enfoque de los apoyos 100
4 Vi y convivir con fa discapacidad 89
5 Fl reto: autodeterminacidn y cambio 85
& El esfrés de vivir con [a discapacidad 100
7 Nuestra faqlia el papel de padres y hermanos 100
g Colaboracion enfre padres y profesionales 98
@ Ejercer nuestros derechos 95
10 Formando nuevas propuestas 100
L Tofal 94 9%

Como se puede observar, se encontré casi el 95% de congruencia entre las
reflexiones de los participantes vy los propdsitos de {as sesiones. Los menores
indices se presentaron en las sesiones 4 y 5 {89% y 85%) y los mayores en ias
sesiones 3,6,7, y 10 (100%). Los datos permiten afirmar que las sesiones alcanzaron
en términos generales los propdsitos para (os que se disefiaron.

9.5 4. Expectativas, logros y compromisos de los participantes

En la primera sesion del taller se solicité a los participantes que mencionaran sus
expectativas y en la (itima se les solicitd que mencionaran fos logres que
consideraban haber aicanzados. Como dltima actividad se les pidid que en una
tarjeta escribieran {os compromisos con los gue finalizaban el taller.

Los resultados muestran que hay una aita congruencia entre expectativas, logros y
compromisos. En general los participantes manifestaron que los logros habian
rebasado sus expectativas.
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Cuadro 8.17. Expectativas y Jogros manfestades por ios panicipantes al inicio y al final del taller )
Expectativas | Logros _%
- Obtener retroalimentacion  de los  propios |-  Estar mas informados
problemas - Ser mas realistas y optimisias [
- nhuevas estrategias y alternativas para el desarrollo | - Haber invelucrade a 1a familia
social & independencia del hijo - Se pueden hacer cambios
- Obtener respuestas a interrogantes personales, |- Darse cuenta de gque los  éxitos
i del hijo y de la farmilia dependen sdlo de nosotros
- Compartr logros del hijo - Saber que se cuenta con otros [
- Fortalecsrse como ser humano - Sentirse aceptado
- Ottener informacién y conocimientos - Entender ef programa y su filosoiia {
- Aprendes sobre af Programa - Entenderse a si mismo
- Adquuir herramientas para tratar al hijo - Encontrar respuestas al esirés |
| - Aprender a vivir con la discapacidad y bajer la |- Saber gue se pertenace a un grupc [
i culpa |~ Llevarse muchas ideas para compamr‘[
|- Sacar mas provecho del mjo con la familia [
i- Tener nuevas oporfundades para brindar mejores |~ Aceplar ta discapacidad [
[ apoyos /- Entender y acepiar [as reacciones |
- Aprender a tratar 2 los hyos negativas del cényuge v de los hios|
I- Recibir de los facilitadores v del grupo para darle sin discapasidad
fuerza y seguridad al hijo - Mayor confianza y menos angustia
‘ - Ayudar al hijo a obtener respuestas - Actitud mas positiva

Con respecto a los compromisos manifestados por los participantes se llevd a cabo
una clasificacion de los mismos. A continuacion se muestran los aspectos de
manera jerarquica.

Cuadro 9.18. Aspeclos sobre los que se establecieron compromisos personaies por ros1
partcipantes del tailer.
* TAspectos [Ejemplo 1
I - Sermas pesiived positiva. ‘
\
|
\
|
\

. Luchar por encontrar paz interior
Manejar emociones

persunas con discapacidad

|- Disrmuniuir la culpa
|- Aprender a escuchar
2 |- Promover cambios perscnales y famihares al alcance
Hacer cambios en la vida - Tener cada dia mayor conciencia de las necesidades de!
! cohdiana hijo y actuar en consecuencia
! - Incluir a la familia en los cambips de todos los digs
'3 - Trabajar con ofros padres para mejorar 2 calidad de vida
[ - Seguir luchando por la defensa de los derechos de fas
Trabajar en grupos de personas con 4 frabajar con otros padres para mejorar la
padres calidad de vida
- Seguir luchando por la defensa de los derechos de las,
—

| !

1— Tener una wisdn clara y positiva de lo que se quiere. f
- Serrealista con las metas trazadas

l- Plangar para conseguir J
|- Segur aprendiendo.

J - Profundizar en e} estudio de Jas leyes de Tutela.

- Conocer mas a fonde &! Programa.

Plangar metas

Capaciiarse

* importancia jerarquica
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9.5.5. Accicnes reportadas por los participanies durante el talier a favor de Ia fa
autodeterminacion de sus hijos y de su propio facultamiento.

Al inicio de [as sesiones se otorgaba un tiempo a los participantes para relatar “lo
mejor que me pasé en esta semana fue..” y para hacer comentarios espontaneos
sobre aspectos que hubieran ocurrido de una sesion a otra (ver guia de sesiones,
anexa?). En estos espacios se pudo verificar que los padres emprendieron acciones
a favor de la autodeterminacion de sus hijos y de su propio facultamienio desde las
primeras sesiones. Los facilitadores registraron las intervenciones de los padres/
madres, pero desaforfunadamente no se aplicé ningtn formato ni se dedicd un
tiempo a relatar las experiencias de los padres enfre sesiones; por lo que sélo se
cuenta con informacidn parcial de estas acciones.

A continuacidn se muestran las acciones emprendidas por los padres, con fines de
presentacion se agruparon y se cuantificaron en tres categorias: a) acciones con
relacién a su hijo: b) acciones a favor de oportunidades de desarrollo y ¢) acciones
con relacion al facultamiento de los padres/ madres,

Las frecuencias muestran el porcentaje en que manifestaron haber llevado a cabo
alguna accion, por lo menos una vez a lo largo de {as diez sesiones.

Cuadro 8.19.  Acciones a favor de la autodeterminacion y facultamiento reportadas por los
pasticipantes,
Acciones reportadas por los padres Y
Accianes con relacion a su hijp cond ¢, B85%
! Acciones a favor de las oportunidades de desarrollo de su hijo con dub 60%
! Acciones con relacion af facuitamiento de los padres? madres T53%

El mayor porcentaje de acciones se reportd con relacién a sus hijos, en segundo
lugar con relacion a las oportunidades de desariolio y en tercer lugar con refacion al
propio facultamiento.

Los puntos generales de las acciones para cada uno de los aspectos antericres se
pueden apreciar en e siguiente cuadro.
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F)uadro $.50.

o largo del taller.

Ejempios de acciones a favor de la autodeterminacion y facultamiento reportadas a

i

Acciones

| Contenido de la accion i

Acciones a favor de -
la autedeterminacion | -
de sus hijos conji-
discapacidad -
intelectual

ser mas tolerante

escuchar mas atentaments y con mejor disposicion

formarios en cuenta para actividades y decisiones

dialogar sobre aspectos de mayer impottancia parz elios y para [a
familia [
reconocer mas abiertamente sus cualidades ante ellos y la familia

|

Acciones a favor de -
cporunidades del-
desarrolio para sus

hijos con -
discapacidad -
intelectual -

permitirles hacer cosas por si mIsmos

inscrbirios a clases u ofras actividades que anteriormente les habian
delegado
darles mas permisos para hacer actividadas de forma independiente
ampliar el circulo de amistades
permitiries tomar mas responsabilidades en el hogar y 13 comunidad

l - promover autonomia en el emplec
I - autorizar el proyecto de wida
f habitacional

( L- promover y variar actividades recreativas con amigoes en la comunidad
[ Acciones a favor del{- hacer amistades con ofros padres
propio facultamiento |- planear acciones conjuntas
como padre/ madre]- intercambiar informacion especializada

|
!
mdependiente  en departamento!
|
|

de un hijo con)- compartir experiendias personates con &l grupo
discapacidad - colaborar con otros padres en rondas y apoyo con los hyos
intslectual - informarse con ofros padres sobre leyes y acciones de Organizaciones

Gubernamentales y No Gubgarnameniales

Estos datos permiten de nuevo, afirmar que el {aller alcanzé los propésitos para los
que se disefio ya gue, en efecto, muestran las acciones que los padres llevan a cabo
para favorecer la autodeterminacion y los mecanismos y acciones que emplean para
su propio faculfamiento.

8.5.6. Evaluacién de la sesion por parte de los participantes.

Al finalizar cada sesion se entregaba a los participantes un cuestionario de 8
reactivos con respuestas Si, No y Regular que evaluaban el logro de los objetivos Ja
pertinencia de [a conduccion de cada una de las sesiones del Taller. £I cuadro que
se muestra a continuacion permite afirmar que en general las sesiones fueron
evaluadas de manera muy favorable por los participanies. Los mayores puntajes se
obtuvieron en las sesiones 4 y 8 (100%) y el mas bajc en la sesién 1 (92.40%). Con
relacion a los aspecios evaiuados el mayor porcentaje o obfuvo “el tema de fa
sesion fue de interés para mi" (989.44%) y el menor fue para “la comunicacion en el
grupo es buena” (96.1%) vy el facilitador explica de manera clara™(96.33%).
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8.6

ldentificacion de los componentes caracteristicos de los grupos de

aufoayuda a lo largo de las sesiones del taller.

Con la finalidad de conocer si el ialler propicid las caracteristicas inherenies a los
grupos de autoayuda, s& hizo un andlisis de los indicadores que dieran cuenta de
éste proceso, se tomdé como base [a propuesta del Instituto Roeher (1995), que se
explica ampltamente en el capitulo 5. Los indicadores hacen referencia a datos
proporcionados en las secciones anteriores de éste capitulo de resultados y a otras
observaciones que se regisiraron durante el desarrollo del tailer.

Cuadre 9.22.

[ndicadares de las caracteristicas del fenomens de os grupes de autoayuda a lo largo del Taller

Caracleristicas

Se refiere a ..

Indicadores del procesoc

Reconocimiento
de necestdades

ldentificarse como miembro de
un grupo que les permite
beneficiarse y agruparse

Logros alcanzados
Compromisos
Testmonios (anexo &)

Compromiso
compartido

Capacidad del grupo para
visualizar y asumir compromisos

Accionas a favor de la autodeterminacidn

Acciones a favor del propic facultamrente.
Resultados de la escala de conducta potencial hacia
la defensa/ autodefensa de derechos

Interaccion exitosa

Surgimiento democréatico de
liderazgo y representacion de
ios intereses del grupo

Evaluacion de los participantes (reactivos 36 y 8
anexo4.2.1.)

Asistencia y puntualdad al Taller {88% y 96%
respectivamente)

Accicnes a faver del faculfamiento

Reflexiones personales y mensajes fortalecedores.
Solicitud de nuevos talleres por la maycria de ics
parlicipantes.

Clima grupzl en recesos y clausura.

Apoyo al Programa de Padres.

Adquinr unz identidad espacial y

Respuesta al reactivo del cuestionario de evaluacion
{3, anexc 4 2 1).

Autonomia discutir su propio poder - Acciones a favor del facultamiento.

- Compromisos de fos parficipantes

- Reflexiones personales y mensajes fortalecedores
Sequridad y apoyo Entendimiento y fortalecimiento |- Acciones a favor del facultamiento

mutuo

Respuestas a reactivos de evaluacidon por sesien (6 y
8 anexo 4 2.1)

Vision de futuro

Compartir la perspectiva de
autodetermunacién y vida
independiente

Productos de trabaje de cada sesion.

Busgueda de informacion extra —taller

Participacidn en comités externcs

Compromisos de los participantes

Reflexiones personales y mensajes fortalecedores.
Acciones a favor de iz autodeterminacion y el
facultamiernto

Resultados de las escalas: actitudes hacia la
autodeterminacion y conducta peotencial haca la
defensa y autodefensa

Accion

Deseo de ejercer el poder y
descubrnimiento def empuje del

grupo

Acciones a favor de
facultamiente.
Resultados de la escala de conducta potencial hacia
la defensa v avtodefensa.

la autodeterminacion vy

Los datos mostrados indican que si se presentd el fenémeno de autoayuda en el
grupo de padres/ madres del taller.
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9.7 Ejercicie Post- Taller.

Con la finalidad de profundizar en los alcances del taller de facultamiento a padres/
madres, se llevé a cabo una actividad de solucién de problemas de un caso
hipotético denominado “ Clientes Discapacifados en un Banco”. Este caso se tomé
del proyecto estratégico de UNESCQ (1994), sobre Necesidades Educativas
Especiales en el Aula Regular {ver anexo 5).

El gjercicio se aplico un mes después de haber finalizado el taller en una junta
mensual programada de manera ordinaria para el todos los padres/ madres del
*FPrograma Educacion para la Vida" (al que pertenecen los participantes del taller); a
dicha junta asistieron padres que habian asistido taller y padres que no lo habian
hecho. El total de participantes fue de 45, de los cuales 25 habian participado en el
taller de facultamiento y 20 no.

E! ejercicio consistid en que cada participante leyera el documento “Clientes
discapacitados en un Banco” que trata sobre la polémica entre si los servicios
Bancarios debieran proporcionarse separados o no a los clientes con y sin
discapacidad. El argumento en cuestion se centra en hacer mas eficiente el servicio
a ambos grupos y evitar los conflictos vy tensiones que se dan entre fos usuatios
debidos a las tardanzas, necesidades de espacio fisico y apoyo requerido por los
clientes discapacitados.

Después de la lectura, cada pariicipante daba respuesta a 3 preguntas:

1. ¢Debe aceptarse la propuesta de separar los servicios a los clientes con
discapacidad?

2. ¢ Cual consideras ti que es el problema que se plantea en este caso?

3. ¢Cudles son las alternativas de solucidn?

Se dio un tiempo para que los participantes resolvieran el caso de manera individual
y lo entregaran a la facilitadora. Enseguida se llevo a cabo una reflexién acerca de
las respuestas.

Se pudo observar una marcada diferencia entre las respuestas y formas de
participacion de los padres que habian tomado el taller y 10s que no o habian hecho.
En general, los padres que habian asistido mostraron mas habilidad para
comprender el problema y mas sequridad en las alternativas de solucion. Dieron
también respuestas mas variadas y fundamentadas. A continuacién se presentan los
datos que se obtuvieron de dicho ejercicio y que apoyan lo anteriormente expresado.
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1.- ¢ Debe aceptarse la propuesta de separar a los clientes?

Cuadre 2.23.  Respuestas al problema planteadc en clientes discapacitados &n un banco.

Padres que participaron en el taller Padres que no participaron en el taller
Si 1no si no
—- [e8% 30% 70%

2. —i Cual consideras t0 que es el problema que se pianiea en este caso?

Cuadro 9.24. Definicion del problerna sobre clientes discapacitados en un banco.
Argumentos dados por los asistentes g la junia P> PNT*
El problema esta en las dificuitades propias de la discapzacidad. 0% 38%
En la concepcion de eficacia por parte del Banco. 892% 40%
En las actitudes de discniminacion de los usuanos que asisten al Banco 30% 30%
| En las conductas y actitudes de los clientes discapacitados 20% 8%
En la falia de capacitacidn del personal 98% B60%
En que la sociedad ve a la discapacidad como un estorbo, 70% 182%
En ausencia de leyes y/o de su cumplimiento 82% 140% i
l

* Padres que paticiparon en el taller
** Padres que no participaron en el taller

3.¢ Cuales son las alternativas de solucion?

Cuadro 925, Soluciones dadas al problema clientes discapacitades en un banco.

Alternativas de solucion | PT.~ PNT™
Sensibilizar a la pobiacion y al personal 100% 80%
Educar a la poblacién con discapacidad. 30% 45%
Exigir y negociar servicios inclusivos 90% 50%
Organizar acclones para que se ejerzan las leyes 78% 60%
Buscar un banco especializado en discapacitados. 0% 30%
Hacer las modificaciones arguitectonicas necesarias 86% 60%

* Padres que parhciparon 2n el taller
= Padres que no participaron en ¢! taller

En genera!l las respuestas dadas por 105 participantes al taller consideraron mas la
inclusion de servicios y la exigencia de hacer cumplir los derechos (defensa/
autodefensa).

9.8. Respuestas a las preguntas de investigacion.

Para finalizar este capiiulo de resultados, se presenta a continuacién [as respuestas
a las principales preguntas de investigacion.

a) ¢Cuél es la actitud de los participantes hacia la autcdeterminacion de sus hijos

con discapacidad intelectual?
2 Se madifica esta actitud por efecto del Tafler?
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Los padres/ madres antes de ingresar al taller, mostraban actitudes favorables hacia
la autodeterminacién de sus hijos con discapacidad intelectual; no obstante, el nivel
de entrada mas bajo de esta escala y en la que se obtuvieron resultados
significativos fue en la categoria de potencial de autodeterminacion. El analisis de
frecuencias en esta categoria indica que los padres pasaron del 70.8% en el pretest
al 82.3%. La prueba de Wilcoxon para esta escala indicé que hubo diferencias
estadisticamente significativas en la categoria de potencial de autodeterminacion
entre el pretest y el postest.

De esta manera se afirma que ¢l taller tiene un impacto positive sélo en el potencial
de autodeterminacidon que los padres otorgan a sus hijos con discapacidad
intelectual.

b) ;Qué percepcion de si mismos tienen los participantes como padres de una
persona con discapacidad intelectual?
&5e modifica esta percepcion por efecto del Taller?

La percepcion de si mismos de ios padres/ madies al inicio del taller fue positiva en
un 79.24% en ei pretest y se incrementd hasta el 87.10% en ¢l postest. Las pruebas
de Wilcoxon para esta escala, sus categorias y sus variables, Unicamente arrojarcn
resultados positives para dos variables (reactivos) pertenecientes a la categoria de
relacion con la sociedad que hacen referencia al estatus como padres/ madres
frente a otros y a la cercania de las relaciones que establecen.

Los datos permiten afirmar que el taller tiene una tendencia a impactar de manera
positiva la percepcion que los padres tienen de si mismos, pero soblo obtiene
resultados estadisticamente significatives con relacion a la percepcién que de si
tiene los padres frente a la sociedad.

¢) ¢Cudl es la conducta potencial hacia la defansa y autodefensa de los derechos
de las personas con discapacidad infelectual en los padres y madres que
asistieron al Taller?

La conducta potencial de los padres/ madres hacia la defensa y autodefensa obtuvo
los puntajes mas bajos de las tres escalas en el pretest 67.83% vy los putajes mas
elevados en el postest 95.48%. Las pruebas de Wilcoxon para esta escala, sus
categorias y variables indicaron que el taller fuvo un impacto muy significativo en
todas las variables y en |as categorias de inferaccion con el entorno inmediato y con
el entomo social. Por la magnitud de las diferencias apreciadas en el andlisis de
frecuencias (apartado 9.3), se puede apreciar que el mayor impacto se obtuvc en la
disposicion de los padres para ejercer la defensa y autodefensa en el entorno social.

La evidencia permite afirmar que el taller tiene un impacto muy significativo sobre la
disposicién de ios participantes para interactuar con sus hijos, con el entorno
inmediato (familia y comunidad} y con el entorno social para facilitar 1a defensa y
autodefensa de los derechos de las perscnas con discapacidad intelectual.
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d) ¢Cual de las tres escalas de medicion propuestas se fortalece mas por efecto del
aller?

El aspecto mas fortalecido es la disposicidn para actuar a favor de la defensa y
autodefensa de los derechos de las personas con discapacidad intelectual, en
segundo lugar a favor de ia actitud hacia la auiedeterminacidn y en tercer lugar a
favor de la percepcidn de si mismos como padres/ madres de una persona con
discapacidad intelectual.

e) ¢Qué papel occupan las variables: sexo de los participantes, edad del hijo en el
programa Yy ocupacion de los pariicipantes en las diferentes escalas y
cafegorias?

Se observaron variaciones significativas en el impactc de cada una de estas
variables en ias diferentes escalas y categorias evaluadas al nicio y final del tatler
(apartado 9.4) . Entre los hallazgos principales se encuentran:

- La variable sexo de los participantes ocupa un papel importante en la percepcion
de si mismo como padre/ madre de una persona con discapacidad intelectual. El
taller impacio diferencialmente a hombres y a mujeres.

- Las respuestas de los padres a [a escala de percepcidon de si mismo como padre
de una persona con discapacidad intelectual y la de conducta potenciat hacia la
defensal autodefensa mostraron diferencias con relacidn a la edad de! hijo en el
programa. Los resultados se acoplan a la etapa de ciclo vital que como padres de
personas con discapacidad intelectual muestran los participantes.

- La ocupacion de los participantes fue una variable que mostrd respuestas
diferenciales en las fres escalas. Las madres dedicadas al hogar fueron las mas
beneficiadas por el taller respecto a su percepcicn de si mismas y su disposicién
para efectuar cambios a favor de la defensa/ autodefensa. Los profesionistas
obtuvieron resultados mucho mas significativos en la categoria de potencial de
autodeterminacion de la escaia de actitudes hacia la auiodeterminacion de las
personas con discapacidad intelectual

f) ¢Qué informacion acerca de acciones y actitudes a favor del facultamienio
padres/ madres ofrecen las evaluaciones de los participantes, sus reportes
verbales y el cuestionario de evaluacién por sesién?

Los paricipantes mostraron indicadores de facultamienio en sus mensajes
fortalecedores y reflexiones personales{apartadp9.5.1), en su valoracién de logros
alcanzados y compromisos establecidos{aparntado 9.5.3), en [as accicnes reportadas
a lo largo dei taller respecio a la autodeterminacion, las oportunidades de desarrolio
y el propio facultamiento{apartado 9.5.4.) y en la solucidn de problemas de
situaciones hipotéticas que involucran a la discapacidad (ejercicic post -taller,
apariado 8.7).
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Por los datos mostrados es posible confirmar que el taller promueve los principios
de facuitamiento psicolégico propuestos por Miller y Keys (1996): conciencia de la
sociedad y de si mismo; accidén y colaboracién e incrementa la confianza en si
mismos, la autovaloracion y autoeficacia, el mayor control de la propia vida y la
participacion en actividades de grupo, en la comunidad y en el movimiento de
defensal autodefensa.

g) ¢(Como evalian fos participantes la consecucion de objetivos y metodologia
utilizada en cada sesién?

Los resultados del cuestionario de evaluacidn del participante indica que para ellos
las sesiones alcanzaron los objetivos propuestos, fueron de interés, respondian a
sus necesidades y expectativas y en general se condujeron de manera apropiada.

h} ¢Coinciden los reportes escritos de los padres/ madres (mensaje fortalecedor y
reflexion personal) en cada sesién del taller, con los objetivos de la misma?

Si, se encontré una coincidencia entre mensajes y reflexiones del 94.9%. Lo que
indica que las tareas de disefio del taller fueron apropiadas.

i) Si los participantes establecen compromisos para actuar a favor de Ia
autodeterminacion de sus hijos con discapacidad intelectual al término del taller LEN
qué aspectos?

Los compromisos establecidos por los participantes hicieron referencia al manejo de
emociones, a cambios en la vida cotidiana, trabajar en grupos de padres (redes), a
planear metas y capacitarse. Estos compromisos son indicadores de facultamiento y
de ias herramientas necesarias para ejercer la defensa/ autodefensa de derechos.

) Si los participantes emprenden acciones a favor del facultamiento y
autodeterminacion durante el taller ;cudles son éstas y a qué aspectos el
entorno hacen referencia?

Las acciones emprendidas hacen referencia a tres aspectos: acciones directas con
su hijo con discapacidad intelectual, acciones a favor de nuevas oportunidades para
facifitar la autodeterminacion y acciones a favor del propio facultamiento.

Kk} Ante problematicas sociales hipotéticas que involucran a las personas con
discapacidad ;emplean los padres que asistieron al taller y los que no
asistieron los mismos criterios y conocimientos para el analisis y eleccion de
posibles soluciones?

No, los padres que asistieron al taller tienen respuestas mas variadas y de mayor

alcance para solucionar problemas, identifican con mas facilidad los recursos apoyos
y mecanismos de accion y se guian por una perspectiva ecologico contextual que
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pone énfasis en los apoyos para el funcionamiento mas autdnomo basado en
principios de equidad. (ver observaciones en el gjercicio post taller, apartado 9.7).

l) ¢Promueve el Taller los componentes caracteristicos de los grupos de
autoayuda de padres/ madres de personas con discapacidad?

El taller dio lugar a que se presentaran las caracteristicas del fendmeno de
autoayuda en los grupos. Desde el punto de vista de los facilitadores, el mayor
impacto estuvo en el reconccimiento de necesidades, el establecimiento de
compromisos compartidos ¥ en la visidon de futuro y el menor en la autonomia del
grupo para gestar su propio poder, lo que pone de manifiesto limitacionss del taller
a este respecto.

9.9 Sintesis de los resultados reportados en ef capitulo.

Los resultados que se muestran en este capitulo se integraron en cuatro aspectos
generales que se muestran a continuacion:

1. Andlisis estadistico de datos

La aplicacion de la prueba estadistica de Wilcoxon a las tres escalas de medicién, a
sus categorias y variables mostré cambios estadisticamente significatives (.05) en
dos variables de la categoria de percepcidn de si mismo frente a la sociedad
correspondiente a la escala de percepcién de si mismo como padre de una persona
con discapacidad intelectual; en la categoria de potencial de autodeterminacion de la
escala de actifudes hacia la autodeterminacion de las personas con discapacidad
intelectual y en fodas las categerias y variables de la escala de conducta potencial
hacia la defensa y autodefensa.

La comparacion entre [a frecuencia de respuestas reporiadas en las tres escalas al
inicio y final del taller mostro que hubo un incremento en todas las medidas de inicio
para todas las categorias de las escalas con mayor impacto en la escala de
conducta potencial hacia ia defensa y autodefensa de derechos.

El analisis de la relacidén entre categorias y variables asociadas al inicio y final del
taller mostro resultados diferenciales en los padres/ madres en funcion del género de
los participantes, edad de! hijo en el programa y ocupacién de los participantes. Las
frecuencias mostraren que al final de! tailer 2 poblacion de madres incremento las
medidas referentes a su disposicién para actuar a favor de cambios sociales y los
padres su percepcion de motivacion y afectividad respecto a sus hijos y frente a la
sociedad.

Con respecto a la edad dei hijo en el programa, se encontraron diferencias en fa
frecuencia de las respuestas de los participanies para dos de las escalas:
percepcion de si mismo como padre de una persona con discapacidad intelectual y
conducta potencial hacia la defensa y autodefensa de derechos. Los padres/ madres
de nifios presentaron indicadores mas elevados en su percepcion de motivacion y
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afectividad. Los de adolescentes mostraron respuestas mas elevadas en sy
percepcion de autoieficacioal autoconfianza vy en su disposicién para actuar a favor
de cambios en el entorno inmediato y social; ademas los padres de adultos
incrementaron su disposicién en la categoria de interaccion padre-hijo {que implica
mayor disposicion para ayudar a sus hijos a hacer elecciones y tomar decisiones).

La variable ocupacion del participante mostré resultados mas elevados en la
categoria autoconfianza/ autoeficacia en aquellos participantes que realizan trabajo
secretarial o de comerciante. Los profesionistas mejoraron sus respuestas en ia
categoria de potencial de autodeterminacion, en la interaccion con sus hijos y con el
entorno inmediafo y especialmente en su percepcidn de autoeficacia/ autoconfianza
asi como en su disposicion para actuar a favor de la defensa/ autodefensa de
derechos.

2. Analisis de los confenidos de las evaluaciones de los parficipantes.

Los mensajes fortalecedores y reflexiones personales que los participantes
proporcionaban en cada sesion se agruparon alrededor de cuatro aspectos: a) con
relacion al hijo con discapacidad, b) con relacién a si mismo como padre/ madre de
una persona con discapacidad intelectual, c) con relacién al entomo inmediato y d)
con relacion a la sociedad. Los conftenidos mas significativos hacen referencia a
mejorar [as actitudes de los padres/ madres para con sus hijos con discapacidad, a
ayudarse a si mismo, a dinamizar el papel de Ia familia e informarse sobre derechos
y tutela.

Bl analisis de la incidencia entre los mensajes fortalecedores y reflexiones
personales a lo largo de las sesiones mostré que en la primera mitad prevalecieron
aquellas que hacen referencia a la interaccion con sus hijos vy con ellos mismos
como padres de una persona con discapacidad infelectual y en la segunda mitad
prevalecieron mensajes fortalecedores y reflexiones personales referentes al entorno
inmediato y social. También se observd que aquellos mensajes que hacian
referencia a mejorar la actitud hacia el hijo con discapacidad intelectual se
presentaron en 8 de las 10 sesiones.

La coincidencia entre reflexiones personales y mensajes fortalecedores de fos
participantes con los propuestos por los facilitadores fue de 94.9%. Por otro lado, se
registraron las expectativas y logros reportados por los padres/ madres que
asistieron al taller y se encontrd congruencia entre estos topicos. Los aspectos sobre
los que se establecieron compromisos por parte de los paricipantes fueron (en
orden de importancia): manejar emociones, hacer cambios en la vida cotidiana,
frabajar en equipos de padres, planear metas y capacitarse.

lLos paricipantes reporfaron haber emprendidc acciones a favor de la
autodeterminacion de sus hijos con discapacidad intelectual, acciones a favor de
oportunidades de desarrolle para los mismos y acciones a favor de su propio
facultamiento.
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Finalmente las evaluaciones a los objetives y metodologia del taller por parte de los
participantas indicaron resuliados muy favorables para ef mismo.

3. Andlisis de las observaciones registradas a lo largo del taller.

Las observaciones indicaron que se presentaron los elementos caracteristicos de los
grupos de autoayuda de padres de personas con discapacidad: reconocimiento de
necesidades, compromisa compartido, interaccién exitosa, aufonomia, seguridad y
apoyo, visién de futuro y accion.

4. Anglisis del ejercicio post-taller

Los padres/ madres que asistieron al taller definieron la problematica que viven las
personas con discapacidad inteleciual en términos de la interaccién de ésta con su
entorno y por la carencia de politicas sociales de apoyo. En su mayoria sus
respuestas contaron con alternativas hipotéticas de solucién que eran congruentes
con los enfoques ecoldgicos e interactivos y con los nuevos paradigmas de la
discapacidad presentados en capitulos precedentes.
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Capitulo 10

En este capitulo se presentan las conclusiones generales que se derivan de los
resultados obtenidos en la aplicacién del tzller “Formando nuevas propuestas:
programa de facultamiento a padres/ madres para promover la autodeterminacion de
sus hijos con discapacidad intelectual”, se hacen reflexiones acerca de su relevancia,
se agregan consideraciones sobre alcances y limitaciones de este trabajo y se aportan
algunas consideraciones finales que apoyan iniciativas a favor de Ia

autodeterminacion de las personas con discapacidad
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La autodeterminacion se refiere al dereche de cada individuo de poder elegir y
decidir sobre los asuntos gque son importantes para su vida. Es tener voz en todas
las decisiones y elecciones que afectan la propia vida y conccer las posibles
consecuencias de las acciones. La importancia de impulsar la autodeterminacion
de las personas con discapacidad intelectual se justifica, como se ha sefalado
previamente, desde diferentes perspectivas:

La basada en los derechos humanos que propugna por la no discriminacion y no
segregacion de las personas con discapacidad y a favor de fa aceptacion e
inclusion. Se fundamenta en la creencia de que todas las personas son iguales y
por tanto deben ser respetadas y valoradas. Ejercer los derechos significa ser un
ciudadano participante sin ser penalizado a causa de una diferencia. La tarea de la
sociedad es hacer que igualdad, ciudadania y autodeterminacion queden
garantizadas tanto en oporfunidades como en resultados. Los derechos humanos

tienen como medidas la inclusién social y la autodeterminacién.

Visto desde el marco ecolégico, 1a discapacidad intelectual no es algo estatico sino
un estado particular de funcionamiento que se constituye en la relacidn entre las
capacidades del individuo y la estructura de su entorno personal y social; este
enfoque promueve el cambio de ver a la persona “como es” a verla como “lo que
necesita”, con base en un sistema individualizado de apoyos. La presencia de
variables ecoldgico contextuales tienen la capacidad de mitigar, atenuar y/o
exacerbar la discapacidad.

La calidad de vida, como perspectiva hacia fa discapacidad, hace referencia a la
idea del ajuste de la persona con su entorno, incorpora indicadores que tienen que
ver con derechos, independencia, intimidad, actividad, trabajos productivos etc.
implica una vision transformada de las posibilidades de vida de las personas con
discapacidad intelectual con énfasis en la autodeterminacion, areas fueries y
capacidades, inclusién, provision de apoyos individualizados, aumento de la
conducta adaptativa, mayor estatus social y equidad.

En otro contexto, los cambios en los paradigmas educativos con una concepcion
interactiva del desarrollo, un énfasis en los procesos de aprendizaje y una mayor
sensibilidad a la educacion integrada, han impulsado la autodeterminacion de las
personas con discapacidad al promover entornos responsables de desarrollar las
capacidades y potencialidades, de fortalecer a las personas con discapacidad en
habilidades y destrezas necesarias para autodeterminarse, favorecer la inclusion a
la sociedad y enriquecer su vida.

A pesar de que las actuales perspectivas se inclinan por meodificaciones
sustanciales en las posibilidades de vida de las personas con discapacidad
intelectual, estas aln se siguen caracterizando por falta de oportunidades,
desempleo, aislamiento social, bajo estatus econémico y limitadas oportunidades
(Wehmeyer y Maltzer, 1995).
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las actuales condiciones de vida no son privativas de las personas con
discapacidad intelectual, se generalizan a todas las discapacidades y van mas alla
abarcan diferentes niveles y magnitudes de marginacion social, entre los que en
nuestro pais cobran dimensiones alarmantes la pobreza extrema y la falta de
equidad y participacidn en el desarrollo de numerosos grupos sociales. (v.gr.
zonas indigenas). En el caso particular de las personas con discapacidad
intelectual, sus bajos niveles de autodeterminacion se atribuyen a los ambientes
restrictivos, las limitadas expectativas de padres y prestaderes de servicios, las
prohibiciones sociales, los bajos niveles econdmicos a los que han tenido
oportunidad de acceder y su falta de enirenamiento especifico en habilidades de
defensa/ autodefensa. (Vittelo y Soskin, 1885 cit. en Zirpali y Cols., 1994).

Las personas con discapacidad deben fortalecerse para tomar mayor control sobre
sus propias vidas, los apoyos deben dirigirse a enriquecer sus ambientes y al
desarrollo de habilidades en autodireccion, solucion de problemas, toma de
decisiones y elecciones. Pero no sélo es necesario insistir en gue fomen mayor
control sobre sus vidas, sino que hay que asegurar los mecanismos empleados
para hacer valer ese control: la defensa/ autodefensa forma parie de dichos
Mecanismos.

Las instancias en donde se gesta y ejerce la autodeterminacion y donde se da
lugar a los mecanismos de defensa y aufodefensa son primordiaimente en ia
familia y en los contextos donde viven las personas con discapacidad. En las
mas de las ocasiones, se encuentra que los padres de hijos con discapacidad
intelectual no generan entornos de desarrollo que promuevan la
autodeterminacion. Los padres de personas con discapacidad, en muchas
ocasiones, se signien impotentes y desesperanzados respecto a las condiciones
de vida que rodean & sus hijos, por &llo tienen que ser informados y apoyados
para modular las exigencias, guiar el desarrollo, promover condiciones de
autodeterminacion y desarrollar accicnes de defensa y autodefensa de derechos.
Los programas de facultamiento a padres para promover la autodeterminacion y
los mecanismos para hacerla valer (defensa/ autodefensa) han resultados exitosos
en otras partes de mundo (Zirpoli, 1994; [nshiuto Roeher, 1595).

En la presente investigacidn se desarrolld un taller para padres/ madres
denominado “Formando nuevas propuestas: programa de facultamiento a padres/
madres para promover la autodeterminacion de sus hijos con discapacidad
intelectual”™. La propuesta surge ante la necesidad de disefar y evaluar un
proyecto de trabajo con padres/ madres que incremente las oportunidades de una
interaccion de calidad con sus hijos, que les ayude a mejorar los entornos
inmediatos y a promover enfornos sociales a favor de justicia y equidad. Dicha
propuesta partid de experiencias de trabajo con padres/ madres y del
conocimiento tedrico practico de los procesos y marcos psicoldgicos que, a lo
largo del ciclo vital, se presentan en las familias con un hijo con discapacidad
intelectual.
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De los resultados cuantitativos y cualitativos se puede observar que existe una
gran la necesidad en la poblacion de padres/ madres de personas con
discapacidad intelectual por contar con espacios de reflexion, orientacion y trabajo
conjunto con otros. El programa mostré su efectividad para crear esos espacios
reuniendo un conjunto de actividades y mementos de informacion actualizada y
reflexidn, con la modalidad de taller, diseiiados desde las perspectivas actuales de
la discapacidad, las técnicas de asesoramiento a padres y los marcos psicologicos
que dan cuenta de sus procesos y dificultades. Asf mismo, la puesta en practica
del programa, permitio gue padres/ madres vivenciaran los efectos de los grupos
de autoayuda y se beneficiaran durante el proceso.

Para este taller se consider6 que el facultamiento a padres/ madres, se podria ver
reflejado en 3 medidas generales: en ia percepcion que los participantes tienen de
si mismos como padres/ madres de personas con discapacidad intelectual en
aspectos tales como su percepcion de autoeficacia/ autoconfianza, su motivacian
y afectividad con relacion a su hijo y su percepcién de si frente a la sociedad; la
segunda medida fue la de las actitudes hacia la autodeterminacion de las
personas con discapacidad intefectual, en la que cobraron importancia el potencial
de autodeterminacidn que los padres/ madres otorgan a las personas con
discapacidad intelectual y el papel en el que ubican a la familia y a !a sociedad en
este proceso. Por dltimo, se midié el impacto del programa en la disposicién de
los participantes para llevar a cabo cambios (conducta potencial) que promovieran
la defensa y autodefensa de los derechos en los niveles de interaccién con sus
hijos, interaccion con el entorno inmediato e interaccién con el entorno social,

Los resultados mostraron que el taller mejord todas las medidas de inicio (para
todas las escalas y sus categorias), pero sdlo obtuvo cambios estadisticamente
significativos en algunos aspectos de la percepcion de si mismo que tienen que
ver con el papel de los padres/ madres frente a la sociedad, en el potencial de
autodeterminacion que otorgan a las personas con discapacidad intelectual y en
todas las medidas de la conducta potencial hacia la defensa/ autodefensa de
derechos.

Lo anterior implica que después del taller los participantes se veian a si mismos
como miembros mas valorados y aceptados por fa sociedad, adjudicaban mayor
capacidad y potencialidad a las personas con discapacidad para tomar conirol
sobre sus vidas y estaban mucho mas dispuestos para ayudar a que sus hijos
desarrollaran habilidades para conocer sus capacidades y limitaciones, evaluar
acciones y consecuencias, hacer elecciones, fomar decisiones y defender sus
metas. También estaban mas dispuestos a hacer cambios en si mismos en [a
familia y comunidad para enriquecer el ambiente donde crecen y se desenvuelven
sus hijos y a actuar, junto con ofros padres, para impulsar iniciativas sociales a
favor de los derechos.

Las evidencias encontradas son similares a las reportadas por investigaciones
afines en paises como Estados Unidos y Canada. Al igual que en esta
investigacién, Zirpoli y cols. (1994) enconiraron que los programas de
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facultamiento habian ensefiado 2 los padres a ser defensores y promotores de
mejores condiciones de vida para sus hijos con discapacidad, les habia permitido
estar mas informados sobre sus propios derechos frente a la discapacidad y les
habia permitido trabajar en grupos de apoyo. También los resultados de esta
investigacién son compatibles con los hallados por Balcazar, Keys, Bertram y
Rizzo (1996), en el sentido de que los padres mejoran sus actitudes para tomar
papeles activos en la educacion e inclusion de sus hiios vy que durante el proceso
mejoran sus actitudes hacia si mismos y no se dan facilmenie por vencidos ante
dificultades y obstaculos enconfrados.

El trabajo de Cunconan y Brotherson (1996) destaca que taileres de esta
naturaleza facultan las voces de los padres, les permite establecer redes y
desarrollan actitudes de valentia y liderazgo; aspecios gque sintonizan
positivamente con los encontrados en [a presente investigacion.

Por ofro lado, los resultados de las observaciones, registros y evaluaciones
escritas de los participantes a lo largo de la aplicacion del tailer muestran que el
comportamiento del grupo posee los mismos componentes caracteristicos
identificadas por la investigacion de numerosos grupos de padres canadienses
reportados por el Instituto Roeher (1995). Asi, se puede observar que los
participantes del taller, al igual que otros grupos de padres de personas con
discapacidad, se relinen para buscar un desarrollo y crecimiente perscnal en un
clima de amistad y apoyo, forialecer la autoestima, el sentido de dignidad vy
promover cambios. Los motivos que los llevan a inscribirse a talleres como éste se
cenfran en aumentar oportunidades para sus hijos, en la necesidad de hablar de
sus experiencias, de resolver problemas, festejar triunfos, v de intercambiar
informacion y recursos.

Al igual que en las experiencias Canadienses reportadas por el Instituto Roeher
(op cit.), se presentaron todas las caracteristicas de!l proceso de los grupos de
autoayuda como son: reconocimiento de necesidades, compromiso compartido,
interaccién exitosa, autonomia, seguridad y apoyo, vision de futuro y accion.

Con base en los aspecios anteriores se puede afirmar, de manera general, que el
taller aplicado en esta investigacidn alcanzo su principa! proposito, el de dotar a
los padres/ madres de herramientas cognitivas, afectivas y motivacionales para
promover la autodeterminacién de sus hijos con discapacidad intelectual y para
actuar a faver de los mecanismos de defensa y autodefensa de los derechos. Sin
embargo hay zlgunos aspectos que se deben considerar con mayor profundidad.

Por los datos de las frecuencias obtenidos para todas las escalas y sus
categorias, se puede considerar que la poblacion de padres/ madres con la que se
trabajé ya presentaba buenos indicios de faculiamiento para promover la
autodeterminacion reflejados en los indices de respuestas elevados para algunas
categorias de las escalas de percepcidon de si mismo y actitudes hacia la
autodeterminacion; lo que indica que los participantes se consideraban, desde
antes de iniciar el taller eficaces y confiados en los planes de vida y elecciones
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que hacian para sus hijos, en la manera en que se relacionaban afectivamente
con ellos y juzgaban favorablemente la participacion de ta a familia para con el hijo
con discapacidad.

Los niveles mas bajos de facuitamiento de los participantes antes de dar inicio al
taller se centraban en dos aspectos importantes para los propositos de la
investigacion: en primer término, en la percepcion de si mismos como padres de
personas con discapacidad intelectual frente a otros padres que no tiene hijos con
discapacidad. En cierta medida ios padres se percibian al inicio del taller como
personas menos respetadas y valoradas que los padres que no tienen hijos con
discapacidad. Estos hallazgos coinciden con la tecria del estrés planteada por
Verdugo (1899), cuyas investigaciones demuestran que los padres de personas
con discapacidad intelectual presentan indices de desmoralizacion a lo largo de su
vida a causa de la discapacidad de sus hijos.

El otro punto débil de la poblacién de padres/ madres del faller fue en relacion a
las capacidades y posibilidades que otorgan a las personas con discapacidad para
autodeterminarse, lo que conllevaba que los padres/ madres adjudicaran el bajo
nivel de autodeterminacion de sus hjjos a factores inherentes a la discapacidad,
como son las limitaciones de nacimiento y a la severidad de la discapacidad. Los
participantes no consideraban la importancia de los ambienfes y apoyos en dicha
autodeterminacion. Estos resulfados parecieran ser contradictorios con el valor
que daban a la sociedad y a ia familia. Lo anterior puede sugerir que los
participantes no identificaban con claridad los vinculos entre oportunidades,
apoyos Yy funcionamiento.

Se puede afirmar que los padres/ madre que no se facultan para promover la
autodeterminacioén suelen considera que, aunque la sociedad, la familia y ellos
mismos brinden apoyos y actitudes positivas hacia las personas con discapacidad,
de todas maneras éstas se verian muy limitadas para autodeterminarse, elio
refleja la dificultad para comprender el concepto de autodeterminacion y separarlo
del de limitacion y discapacidad. Estos hallazgos coinciden con los sefialados por
Wehmeyer y colbs. (1999), quienes afirman que, sobre las personas con
discapacidad intelectual recae una “prohibicion social” para ser vistos como
individuos capaces de ejercer la autodeterminacion. También [os resultados son
coincidentes con la investigacion de Wehmeyer y Bolding (1999), en la que se
pone en evidencia la errdnea tendencia a confundir el grado de discapacidad con
las posibilidades de autodeterminacin.

El taller mostré su efectividad para propiciar en los participantes ta comprension
del concepto de autodeterminacion y del valor de las expeciativas, actitudes,
apoyos Yy ambientes en las posibilidades de las personas con discapacidad
intelectual para tomar mayor control sobre sus vidas, hacer elecciones y tomar
decisiones, tal como lo reflejan las escalas de medicion, las observaciones y
evaluaciones escritas.
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Con respecto a los mecanismos para hacer valer la autodeterminacion, esto es la
defensa y autodefensa, los padres/ madres mostraron antes de iniciar el taller
niveles relativamente buenos de disposicion para ayudar a sus hijos en la
autodefensa y promover cambios en la familia y vecindario a favor de la defensa,
evidenciados en las categorias de inferaccidn padre hijo e inferaccién padre
entorno inmediato. Lo anterior indica que desde el inicio del taller, los padres/
madres son conscientes de [a necesidad de trabajar con sus hijos en el desarrollo
de habilidades que les permitan conocerse a si mismos y los faculten para
defender sus derechos, por ejemplo el conacer sus capacidades vy limitaciones, el
disefiar y evaluar acciones y metas.

Asimismo los padres/ madres sablan de manera general, cuales son los roles de
los diferentes miembros de la familia y la comunidad que favorecen la defensa de
la autodeterminacion y los derechos de 105 miembros con discapacidad intelectual,
tales como ver mas las cualidades que las limitaciones, facilitar 1a integracion a la
escuyela y la comunidad; no obstante, mostraban una baja disposicién para actuar
en el entorno social a favor de mejores leyes, politicas sociales y en asociaciongs
de padres de personas con discapacidad intelectual. La baja disposicidn para
actuar sobre el entorno social puede ser explicada por deficiencias en los
procesos de facultamiento previos al taller y por [a carencia de instancias sociales
que involucren a los padres en estos procesos. Actuar en esta direccidn es
especialmente importante debido a que los participantes estan conscisntes del
papel de la sociedad en la autodeterminacion de sus hijos.

Como ya se ha sefalado, ios resultados de la aplicacién mostraron que es posible
potenciar las areas fueries del facultamiento de los padres/ madres (percepcion de
autoeficacia/ autoconfianza, motivacion y afectividad, papel de la familia y de la
sociedad en la autodeterminacidn) e incrementar significativamente las areas
débiles (potencial de autodeterminacién, percepcion de si mismo con relacion a ia
sociedad y la conducta potencial hacia la defensa y autodefensa en sus categorias
de interaccion padre- hijo, padre- entorno inmediato y padre- entorno social).

Por otro lado, también se encontraron hallazgos sumamente relevantes en las
respuestas de los padres/ madres en funcidon del género, edad del hijo y
ocupacion, lo que dio informacidn de como se ve a la discapacidad en funcicn de
estas variables y como el taller impactd diferencialmente a los padres/ madres.

lLos datos de las frecuencias de respuesias con relacion a la variable “sexo”
indican que los padres y las madres abordan de manera diferente la discapacidad
de sus hijos en lo relativo a percepcidn de autoeficacia/ autoconfianza, de
motivacién y afectividad, su relacidén con la sociedad y su disposicién para
promover cambios en leyes, politicas sociales y colaborar en redes de padres. El
taller mejord la disposicion de la poblacion femenina (madres) para actuar a favor
de cambios sociales y de la poblacion masculina {padres) en su percepcion de
motivacion y afectividad respecto a sus hijos y en su percepcion frente a la
sociedad. Lo anterior indica que las mujeres se mostraron més dispuestas para
ingresar al estudio de las leyes y de las asociaciones de grupos de padres y que
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los hombres mejoraron su estatus y valia como padres de personas con
discapacidad y dejaron de ver a la discapacidad como una larga lista de deberes
ocupaciones y pendientes.

La informacién que los padres/ madres de nifios, adolescentes y adulios
propoicionaron para las escalas de percepcidon de si mismo y conducta potencial
hacia la defensa/ autodefensa de derechos, permitid  apreciar diferencias entre
ellos en funcién de la edad de! hijo. Antes de iniciar el taller, las diferencias en las
respuestas de los participantes a estas escalas se adjudicaban a las demandas
mas inmediatas de las etapas del ciclo vital en que se encuentran.

Los padres/ madres de nifios fenian menores niveles de autoeficacial
autoconfianza: menor seguridad de las elecciones educativas hechas para sus
hijos, menor percepcion de si mismos frente a otros padres de personas sin
discapacidad (mayor desmoralizacién), menor consciencia de la necesidad de
desarrollar habilidades de toma de decisiones y elecciones y mucho menor
disposicién para trabajar a favor de cambios sociales. En contraste presentaron
indicadores mas elevados en su percepcion de motivacion y afectividad. Esto
coincide con los datos aportados por Alper, Schools y Schools (1995), quienes
sefialan que la atencion de los padres de hijos con discapacidad durante la nifiez
esfan puestos en el desarrollo de habilidades académicas y sociales. En esta
etapa atin los padres se pueden sentir confusos con respecto a la problematica de
sus hijos y mucho mas temerosos acerca del futuro, es probable que adn no
cuenten con la informacién suficiente ni con los enlaces para participar de manera
méas prospectiva. El taller enconird un incrementé en el nivel de respuestas
anteriores {percepcién de si mismo y conducta potencial hacia la defensa y
aufodefensa de derechos) en los padres/ madres de los nifios, indicando con ello
su utilidad para dar seguridad y apoyo en etapas tempranas cuando se tiene un
hijo con discapacidad intelectual en la etapa infantil.

tos padres de los adolescentes mejoraron su percepcién de autoeficacial
autoconfianza e incrementaron de manera notoria, como es esperado, su
disposicién para actuar a favor de cambios en el entorno inmediato y social. Ello
es debido a que en la adolescencia, la influencia de los pares y miembros de la
comunidad cobra mucha mayor relevancia que la influencia directa de los padres.
Alper, Schools y Schoaois (op.cit), sefialan que las necesidades de los padres en
esta etapa, se centran en el acceso mas abierto a la comunidad y en las
habilidades de manejo para el desarrolio de la sexualidad y madurez. Para esta
poblacién de padres/ madres de adolescentes, uno de los beneficios del taller fue
que reconocieran y ubicaran su disposicion a actuar en funcién de la etapa del
ciclo vital por la que estan pasando.

Por ultimo, los padres/ madres de adultos incrementaron sus respuestas con
respecto a la percepcion de autoeficacia/ autoconfianza, su disposicién para
ayudar a sus hijos a hacer elecciones y decisiones y para promover mejoras en
los ambientes inmediatos y sociales en los que sus hijos se desenvuelven. En los
padres/ madres de hijos adultos con discapacidad intelectual los aspectos
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referentes a las leyes de tutela cobran singular importancia. En esta atapa, los
programas de facultamiento como el aplicado apoyan significativamente a los
padres/ madres debido a que, como lo sefiala Thorin, Yovanoif e Irvin (1896),
pueden estar inciertos ¢ en conflicto con los roles de sus hijos adultos. Esas dudas
se pueden conformar en dilemas como “desear crear oporiunidades para la
independencia de sus hijos y desear brindarles proteccién y seguridad”. Otro dato
que llama la atencién fue que este grupo obtuvo los menores niveles de
percepcidn de si mismos frente a la sociedad, esto implica que la manera en que
se perciben como padres/ madres de personas con discapacidad frente a otros
que no ias tienen as menor. Sugiere gue pueds haber mayor desmoralizacién en
los padres/ madres de adultos que en los de los nifios y adolescentes.
Probablemente lo anterior se explique por e! heche de estos padres/ madres han
tenido que abrir constantemente brechas para cambiar las actitudes sociales; en
cambio, los padres de nifios y adolescentes ya cuentan con algunas actitudes y
aportunidades mayores.

Con respecto a la variable ocupacion también se encontraron diferencias en las
respuestas de los padres/ madres en las medidas iniciales y finales en funcién a si
s& dedicaban a trabajar como comerciantes o secretarias, si eran profesionistas o
si se dedicaban al hogar. En las iniciales, los padres/ madres que se ganan [a
vida frabajando como secretarias o comerciantes mosiraron indicadores mas
elevados de autoeficacia/ autoconfianza, mejor relacién con la sociedad como
padres/ madres de personas con discapacidad intelectua! y mejor disposicion para
actuar en el entorne social; en contraste, su motivacion y afectividad y el potencial
de autodeterminacién otorgado a las personas con discapacidad intelectual fue de
nivel medic. El taller tuvo un impacto positivo en el poiencial de autodeterminacién
que otorgan a las personas con discapacidad intelectual, en y en su disposicion
para actuar & favor de cambios con sus hijos, con el entorno y con la scciedad.

Los padres/ madres profesionistas fuvieron, en [as medidas al inicio del faller,
respuesias mas elevadas en el potencial de autodeterminacion que otorgan a las
parsonas con discapacidad intelectual y en la disposicidon por hacer cambiocs a
favor de la defensa y autodefensa de derechos, en la interaccién con sus hijos y
con el entorno inmediate. El impacio del {aller con esta poblacion de padres/
madres incremenid aln mas las areas fuertes y mejord su percepcidon de
autoeiicacia/ autoconfianza.

Todos Los participantes dedicados al hogar fueron madres, an esta poblacidn se
encontrd, al inicio del taller una baja percepcion de autoeficacia/ autoconfianza y
de refacién con ia sociedad y en su disposicién para llevar a cabo cambios
sociales. El taller favorecid de manera notable la percepcion de autoeficacia/
autoconfianza de las madres y su disposicién para actuar a favor de la defensa y
autodefensa de derechos.

Podemos concluir que las respuestas de los padres/ madres de personas con
discapacidad intelectual no son homogéneas y que [a forma de pensar y actuar
varta en funcion del género, ciclo vital de la familia y ocupacion.
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Tomando en consideracion los resultados anteriores y los datos de expectativas,
acciones y compromisos, asi como los reportes de acciones a favor de la
autodeterminacion, se puede sefialar que el taller "Formando nuevas propuestas:
programa de facultamiento a padres/ madres para promover la autodeterminacion
de sus hijos con discapacidad intelectual” acttia en la siguiente direccion:

- Aumenta las expectativas de los padres/ madres acerca de los niveles de
autodeterminacion que sus hijos pueden alcanzar.

- Ayuda a planear y ejecutar acciones en concordancia con la idea anterior, que
brinden apoyos y oportunidades de desarrolio.

- Permite que los padres/ madres se muestren realistas respecto a las
posibilidades y fimitaciones de sus hijos y estén mas dispuestos a desarrollar
sus fortalezas.

- Promueve que se involucren con mayor intersubjetividad en el desarrollo de
sus hijos ofreciendo apoyos para su funcionamiento mas independiente.

- Les permite valorar mas fos éxitos que las deficiencias de sus hijos.

- Propicia un papel mas dinamico en la familia al llevar a cabo ajustes y
acomodaciones necesarios.

- Incrementa la disposicion para que se involucren en el conocimiento de las
leyes y politicas sociales y en el trabajo con otros grupos de padres.

- Aprenden de otros padres/ madres que se encuentran en ofras etapas del ciclo
vital.

- Promueve que se conozcan a si mismos y formen un grupo de referencia.

- Da lugar a que se compartan sentimientos de desesperanza e impotencia ante
las actitudes negativas de la sociedad hacia la discapacidad y a que vivencien
sus fortalezas como grupo para hacerles frente.

- Permite que identifiquen y ejerciten los procesos de cambio.

- Logra que se visualicen tareas a resolver para un mejor futuro.

El taller también permitié profundizar y elaborar reflexiones a diferentes niveles: ia
persona consigo misma, la persona en refacién a su hijo, la persona con relacion a
su entorno inmediato (familia y comunidad) y la persona con relacidon a su entorno
social. Se lograron adquirir conocimientos, habilidades y actitudes (aspectos
conceptuales, procedimentales y valorales) a favor de la autodeterminacion y de
los mecanismos que la hacen valer (defensa/ autodefensa de derechos).

Por otro lado, las sesiones dieron cuentia de los diversos procesos psicoldgicos
que viven los padres de personas con discapacidad, por ejemplo se habld en
varios momentos de reflexién, de aspectos que tiene que ver con el proceso de
duelo que seghn Ingalls (1982) presentan los padres de personas con
discapacidad. A nivel individuai y familiar se abordd el concepto de crisis vy sus
concomitantes afectivos e interactivos desde perspectivas sistémicas de la familia.

Los constructos de los padres que dan cuenta de sus creencias fueron
compartidos con el grupo de referencia y a partir de ello, les facilité en lo individual




y en lo grupal valorar sus modos de construir los acontecimientos de Iz
discapacidad y sus propias acciones.

En los participantes de! taller se observo una alta disposician para hacer ajustes y
acomodaciones gque implicaron un proceso de reconstruccion de rutinas de vida
diarias. También el taller brindé a los participantes oportunidades para desarroliar
actitudes positivas y habilidades para la solucidn de problemas a fravés de resaltar
sus competencias y contextuarlas en redes de ayuda que ofrecen desarrollo
emocional y grupos de referencia. En estos grupos surgen posibilidades de
analisis, comparacion, asistencia y ayuda practica.

Por lo anterior se puede considerar que talleres como Formando Nuevas
propuestas” son testimonic de la gran necesidad que los padres/ madres de
personas con discapacidad fienen de Informarse, compartir y desarrollar
estrategias y habilidades personales y sociales; por lo gue es importante que estos
falleres conserven las caracteristicas como [as que resultaron exitosas en esta
propuesta de trabajo:

1. Responder a las nuevas tendencias en el campo de [a discapacidad que
conjugan los abordajes sistémicos y ecolbgicos, las politicas y filosofias
basadas en los derechos humanos universales y log paradigmas educativos
de tipo interactivo.

2. Ser disefiados para dar lugar a gue los padres:

Elaboren aspectos emocionales de rechazo, negacion culpa y aceptacion de la

discapacidad y su condicién.

- Expliciten sus construcios respecio a la discapacidad y los puedan
“reconstruir'a partir de compartirlos con el grupo de referencia de padres y con
los facilitadores.

- |dentifiquen fuesntes de estrés asociadas a la discapacidad y disefen
estrategias de afrontamiento a nivel cognitivo v afectivo.

- Hagan ajustes y acomodaciones en sus ruiinas de vida diaria.

- Se encaminen a la promocidn de mejores servicios, leyes y politicas sociales.
3. Incluir actividades gque desarrollen habildades como las implicadas en

facultar sus voces, desarrollar valentia y liderazgo y cooperacidon en redes
de padres.

4. Promaver los beneficios de los grupos de autoayuda permitiendo a los
participanies romper el circulo vicioso que responsabiliza sélo a Ia
discapacidad de las dificultades del esfrés y la baja calidad de vida.

5. Favorecer el conocimiento de si mismo y el conocimiento interpersonal,
desarrollando para ello oportunidades de introspeccidn y de empatia en un
clima de respeto y aceptacion.

6. Considerar y ajustarse a las condiciones del ciclo vital de las familias en
donge hay un hijo con discapacidad intelectual.

7. Conjugar informacion actividades y momentos de reflexion, emplear el
aprendizaje cooperativo y permitir la elaboracion de experiencias a nivel
individual y grupal y estar dirigidos al desarrollo de aspecios cognitivos,
afectivos y sociales.
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Consideramos gue talleres como éste impulsan politicas sociales, informan a los
padres y fomentan una cultura de la diversidad. No obstante la investigacidn
presentd algunas limitaciones.

En primer término cabe sefialar que el programa fue aplicado a un grupo de
padres/ madres que ya mostraban evidencias de facultamiento para favorecer la
autodeterminacion de sus hijos, sobre todo en aspectos sociales y familiares y en
mucho menor medida en la interaccion y participacién guiada en el desarrollo. Por
ello el impacto def taller no mostré cambios significativos en algunas categorias de
la escala de actitudes hacia la autodeterminacion y en la escala de percepcion de
si mismo como padre/ madre de una persona con discapacidad intelectual.

En segundo lugar, es posible que las escalas de medicion no fuesen
suficientemente sensibles para captar los niveles de opinion de los padres/
madres, centrandose en aspectos mas generales. También consideramos que
durante las sesiones se gestaron mayores cambios que no fueron registrados por
fas escalas de medicion.

A pesar de que el taller muestra resultados sumamente favorables cualitativa y
cuantitativamente, consideramos que para aplicarse con otra poblacion de padres
deberan hacerse ajustes en funcion de los niveles de entrada de los participantes.

Ei taller no contd con una fase de deteccion de necesidades vy ajuste de tematicas,
fue aplicado conforme se disefid; asi deberan hacer tantos cambios como sea
necesarios para adecuarlo a ofra poblacion de padres/ madres de personas con
discapacidad, principalmente cuando éstas no hayan tenido experiencias de
facultamiento previo.

El taller no dio espacio a que los participantes elaboraran planes de accién,
dejando este aspecto al arbitrio de los padres/ madres en espacios fuera de lo
programado.

Entre las sugerencias se encuentran el probar el taller y los instrumentos
cuantitativos y cualitativos con otras poblaciones de padres/ madres de personas
con discapacidad que asistan a ofros programas publicos y privados y derivar los
ajustes necesarios.

Ante la carencia de programas dirigidos a ta poblacién de padres/ madies con
hijos con discapacidad en nuestro pais, se recomienda que propuestas como ésta
se difundan en asociaciones y organizaciones no gubernamentales vy
gubernamentales a fin de coordinar acciones sociales de beneficio comdn.

Por ditimo quisiéramos subrayar que trabajar a favor de ia autodeterminaciéon de
las personas con discapacidad intelectual es un aspecto central para promover un
paradigma de vida independiente y para contribuir a mejorar su calidad de vida.
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La promocion de la autodeterminacion de personas con discapacidad intelectual,
implica algo mas que la aplicacién de programas para padres/ madres. Se
requiere de hacer esfuerzos individuales y sociales que vayan en la misma
direccion, se puede afirmar que la autodeterminacién necesita de:

« Politicas ptiblicas dirigidas a eliminar barreras fisicas y sociales. La mayor
barrera para la participacion e igualdad es la actitud de la sociedad
(Programa de accion mundial para [as personas con discapacidad, 1883).

« Medidas de sensibilizacién social que den a conocer las necesidades de las
personas con discapacidad y promuevan apoyos para el gjercicio de los
derechos y la plena infegracion sccial.

« Una mejor comprension del principio de igualdad de oportunidades al
considerar que las necesidades de las personas con y sin discapacidad son
de la misma importancia.

« Una planificacién social basada en las necesidades y que considere que los
recursos deben ser empleados para garantizar iguales oportunidades de
participacidn a cada individuc.

» Respetar el derecho de los individuos con discapacidad a una vida “tan
normal como sea pasible” a través de incrementar su imagen social y sus
capacidades. Esto exige respetar ias elecciones y deseos de las personas
con discapacidad y contribuir a la creacion de apoyos que los ubiguen en
roles sociales valiosos.

» Fortalecer la politica de la desinstitucionalizacion y la no institucionalizacién,
que consisten en buscar alternativas normalizadas para personas con
discapacidad, que permanecian internadas e implementar la rehabilitacién
en el senc de la comunidad.

« Poner a disposicion de los individuos con discapacidad y sus famiiias los
medios para lograr la integracidn comunitaria que haga posible la
integracién social plena, reconociendo sus derechos como cualquier
individuo.

¢ La integracion social de las personas con discapacidad no debe quedar en
manos de profesionales sino en las propias personas con discapacidad.
Ellos comienzan a ser conscientes de la importancia de hacerse escuchar
directamente (sin intermediarios) para dar a conocer sus necesidades y
hacer valer sus derechos y cuestionan la dependencia en sus relaciones
con los profesionales o “expertos” (Garcés y Martinez, 1996).

« Las personas con discapacidad tiene iguales derechos y obligaciones, es
su deber participar en [a consiruccion de fa sociedad.

» Las sociedades deben elevar e! nivel de expectativas con lo que respecta a
las personas con discapacidad y movilizar sus recursos para el cambio
social, para ello es necesario centrarse en las capacidades y no en las
limitaciones,.

« Los movimientos asociativos deberan trabajar a favor de la autonomia,
independencia y facuftamiento, considerando su derecho a elegir sobre sus
propias vidas.
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Por dltimo, como sefiala Taylor (1990, cit. en Garcés y Martinez, 1996}, los
profesionales deberan tomar conciencia de que su trabajo puede contribuir
en uno de dos sentidos: que las personas con discapacidad recuperen el
poder elegir sobre sus propias vidas o contribuir a reforzar su tradicional
dependencia.
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Programe Educacién para la Vida.

El *Programa Educacién para la Vida" es una organizecién no gubernamental que presta
servicios a personas con discapacidad intelectual en las etapas de la mifiez, la adolescencia y la
vida adulta. Surgié en 1969, fue fundade y es dimgide por la Dro. Julieta Zacarias Ponce Las
oficinas se encuentran ubicades en Pilares 310, Col. del Valle, en México, D.F.

En este apartado se describen sus fundamentos, misién, estructura organizativa y servicios,

1. Fundamentos.

En México el rechazo, la segregacién y la sobreproteccién hacia las  personas con
discapacidad, han prevalecide como achitudes negativas que condicionan a nifios, adolescentes
y adultos a adoptar una posicidn de gran dependencia con respecto a profesionales, padres e
wnstituciones Los programas bien intencienados de asistencia caen con frecuencia en el
insidioso patrén de dependencia y hacen de los supuestos beneficiados, esclavos
desafortunados de esa profeccidn.

Ante estas actitudes se han iniciado esfuerzos para Hevar a cabo un cambio social que Tienda
a modificar las ideas acerca de la discapacidad a faver de otorgarles un papel mas activo y
digno. Por ello, un grupo de profesionales apoyados por algunos padres de familia en 1969,
iiciaren acciones o través de la integracion educativa y social para que las personas con
discapacidad intelectual pudieran participar equitativamente en la sociedad, ejercer sus
derechos y cumplir con sus obligaciones come cualquier otro ciudadano. Estos esfuerzos de
padres y profesionales han venido confermando a la comunidad del *Programa Educacién para
la Vida"

Un dereche y una obligacién fundamental para las personas con discapacidad intelectual, igual
que para todos los seres humanos es beneficiarse del descrrollo de la cultura, ejercer
gradualmente un contre! sobre su propia vida en el marco de la interaccién social y ser ten
productivos y autosuficientes como sea posible. Este derecho y obhgacién sélo se puede
alcanzar cuande la sociedad en su conjunto genere mecanismos y acciones facihtadoras para
que todos les individuos en su diversidad tengan una vida digna en términos de respeto,
igualdad, justicia y congruencia.

2. Misidn

La misidn del "Programa Educacién para Ja Vida" se conforma con base en los fundamentos
anteriores, como una propuesta de la Dra. Juleta Zacarias Ponce para construir un sistema
de servicios dimgide a la integracidn educativa, laboral y secial y como un modelo para
desarrollar la autenomia y favorecer la autodeterminacidn de las personas con necesidades
especiales aseciadas @ una discapacidad intelectual.

El Programe resalta la mmpoertancia de disefiar los servicios requeridos para impulsar el
funcionamiento general de las personas considerando los ambientes normalizados y los apoyos
diversos con base en un perfil inferactivo de necesidades. Desde una visién ecoldgica y
sistémica "Educacién para la Vide" plantea sus servicios en diferentes dmbitos, que van de la
saciedad al individuo y que abarcan de la formacidn imicial a la insercién al empleo y la vida
independiente Plantea como meta:
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YEl desarroffo de condiciones favorables en lo sociedad, Ja familia, fa escuela y ef
individuo, para gque éste pueda integrarse como un ciudadano mas, participande del
derecho a dirigir su propia vida, aunade o los apeyos necesarios para el
desenvoivimiente en la escuela, el empleo, la vida en la comunidad, la recreacidn, y fo

2 e

autodeterminacion”.

Para cleanzar la meta los infegrantes del Programa, padres, profesionales y personas con
discapacided intelectual promueven el rompimiento de barreras que limstan a las personas con
discapacidad intelectual v de la creacidn de condiciones que factliten la insercidn a la vida
social, tales como cpoyos a las escuelas regulares para la integracién educativa, metodologia
productiva pare la insercién al empleo en le comunidad, apoyos para la transic:én a la vida
adulta independiente, asescria & impulso para el desarrelle de la eutedeterminacidn.

Come efecte de la labor de los implicados en el Programa se espera que lo sociedad tome
conciencia de la marginacidn resultante que ejercen sus instituciones y que se dirija hacia un
crecimiento que Ia convierta en una sociedad democrdfica que goce de una cultura de la
diversidad

3. Estructure organizativa.

E! Programa Educacidn para la Vida es el dnico en México y América Latina que cubre una gran
variedad de servicics en un continuo que va de la infancia ¢ la vida aduita; estos servicios son:

Areas y servicios del programa Educacién para la Vide
a. Legtslacidn
. . b. Investigacién, Actualizacidn y Formacion de Profesionales
Proyeccién Social. A . |
¢. Sensibilizacién y difusién i
d. Vinculacién con organizacicnes afines !
a Modalidades de integracién i
Educacidn Integrada b. Apoyo a docentes
¢ Apoyo a pares
: a Académico prdcticas
Transicidn a la Vida , b Ajuste personal
Adulta Independiante c. Labord]
d  Vida digria
| a. Servicios de Empleo
‘ Apoyos a la Vida b. Departamentos Habitacianales :
Independiente ¢ Grupes de Auto-representacion {
|
. a Orwentacidn e informacién ]
Entorno Familicr b. Padres ayudando a padres ‘

4. Servicies del Programa Educacion para la Vida.

4.1. Area de proyeccidn social,
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Para ihcorporar en ks conciencia cultural y social de la comunidad a la discapacidad come una
caracteristica normal y predecible del proceso humano, se requieren esfuerzos en diferentes
dmbitos y dirigidos a distintos agentes sociales {legisladeres, profesionales en ejeraicio y en
formacién, empresarios, Universidades e Institutes de Investigacion, miembros de la
sociedad y Organizaciones Gubernamentales y No Gubernamentales). Por ello Educacidn Para
la Vide en sus dreas de proyeccidh social considera tareas y acciones encaminadas a:

411 Areq de legislacién

Promueve la colaboracion entre personas cen discapacidad, sus padres, famibares, equipo de
profesionales y defensores, para la elaboracidn de peliticas gubernamentales flexibles y
moedificaciones a la ley, a fin de que se favorezcan de manera mds justa y eficiente las
necesidades especificas de las personas con discapacidad y sus famulias en maferia de
educacidn, trabajo viviends y seguridad social v en la promocion y defensa de sus derechos
humanos fundamentaies.

412 A reade investigacién, actuakzacidn y formacidn de profesionales

El Programa Educacién para la Vida parte de un marco de investigacion servicio como dos
entidades indisociables que permiten, a través de observadores participantes y prdcticos
reflexivos, conceptualizar los fragmentos de la rechdad bajo la influencia de acciones
coneretas para después ser integradas en un esquema de andlisis mayor. Los propdsitos de la
investigacién - servicie son:

a, Aplicar ¢l paradigma de Vida Independiente al trabajo con nifios, adolescentes y adultos
con discapacidad intelectual y sus familias a fin de disefier, analizar y difundir su
metodologia, procedimientos y marcos de referencia en los servicios facilitados por el
Programa

b. Desarrollar proyectos de investigacidn social que permitan enconirar alternativas a las
dificultades que presentan las personas cor discapacidad para integrarse a la sociedad y
autodeterminarse e identificar factores de cambio a favor de mejores politicas sociales
en los agentes de la comunidad

¢. Establecer vinculos entre “Educacidn para la Vida" y Universidades, Institutes de
Investigacidn y otras instituciones a fin de desarrollar proyectos conjuntos.

El trabajo de investigacion en el "Programa Educacién para la Vida" enriquece el campo de la
investigacidn en México al innovar proyectos desde paradigmas de vida independiente que se
reflejan en trabojos de tesis, presentaciones en mesas redondas, coloquios en foros
Nacionales e Internacienales y al facilitar la formacién de profesionales.

Como resultado de los proyectes de investigacidn, "Educacién pare la Vide" ha disefiado
propuestas curriculares para la formacién de profesionales a nivel pesgrado, participa en el
Diplomade en Educacién Integrada: "Propuesta de integracién del alumno con discapacidad v/o
necesidades educativas especiales al dmbito escelar”, de la Facultad de Psicologia de la
UNAM y con el departamento de psicelogia de la Universidad Iberoamericana en la prepuesta
a nive! posgradoe de la Especialidad en Psicologia Educativa con enfoque en integracién escolar.
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412, Area de sensibilizacidn y difusidn.

El cambic significativo de actitudes requere de informacién, sensibilizacién, de romper
barreras ideoldgicas y de la formacién de redes de comunicacién positiva dentro de la
comumdad con el fin de generar cambios a favor de la participacién social de las personas con
discapacidad

Esta labor busca que la sociedad tome conciencia y se responsabilice de los efectos
segregacionistas de sus instituciones para que se transformen en tnstancias de cambio y
apertura, que fevorezean la 1gualdad entre las personas y el respefc de las diferencics
individuales en un marce de justicie y derecho

414 Vinculacién,

Implica establecer vinculos con organizaciones gubernamentales y no gubernamenteles, asi
como con cualguier atra instancia con objetivos cfines al mejoremiento de la vida de las
personas con discapactded, a fin de desarroliar los aspectos anteriormente sefiglados,
incluyende servicios de apoyo

4.2,  Area de educacion integrada.

El Programa Educacidn pare la Vida parte del principio de que todos los mifios tiene derecho a
una educecién de calidad que los prepere para una vida rica y productiva en la comunided La
segregacién conduce Inevitablemente al aislamientc, al rechazo y a la reduccién de
oportunidades La mejor manera de preparar a los mifies con necesidades educativas
especiales para vivir en la comunidad es educarlos junto con los pares de su edad,
flexibilizando y adecuando el curriculum e incorporands los opoyos especificos a cada
situacton

En la actualidad, la educacién integrada se ofrece en muches escuelas del mundo. En Méxice,
en el dltimo lustro el sector guberramental ha hecho innovaciones al respecto al igual que
oiras organizaciores no gubernamentales (escuelas de educccidn especial particulares) El
“Programa Educacién para la Vida" inicid esta experiencia en 1969 a través de la cual ha
constatade que todos los alumnes se benefician de la integracidn,

La integracién educativa del Programa ocurre dentro de las escuzlas regulares a las cuales se
tncorporan miics y adolescentes conforme o su eded cronoldgice en los secciones de
preescolar, primaria y bachillerato. Se establece un convenic entre los directores de las
escuelas y los miembros participantes de Educacién para la Vida

Para que la integracisn sea efectiva, e busca que la escuela regular asuma el mande y la
direccidn del proyecto y que el Programa proporciones orientacion, colaboracién y apoyo en el
proceso. El proyecto opera desde diferentes modakdades de integracidn como son aula de
apoyo, cula regular de t1zmpo parcial y aula regular de tiempo completo El aula de apoyo se ha
convertido en un espacic en el que se desarroilan destrezas, habilidades y conocimeentos del
currieulum de educacién bésica cuando no es posible o conveniente la infegracién al cula
regular de tiempo completc.
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Los profesores de las aulas regulares son los principales promotores de la integracion y
quienes llevan gran parte de la labor de disefio y planeacion, trabgjan en equipe con los
profesores de apoyo v proporcionan las ayudas en intensidad y magnitud requeridas. Se
cuenta con un consultor que facilita la integracién del equipo y que actia como mediador entre
las dificultades que surgen en la interaccidn con la comunidad escalar.

El proyecto de educacidn integrada de! Programa estimula la participacidn de todos los
alumnos para que formen una comunidad educativa de la surjon lideres socioles que
promuevan los derechos. Actualmente lo Educacién Integrada se lleva a cabo en a cobo en 5
Escuelas Regulares ubicadas en diferentes zonas geogrdficas del D F.

4.2 .1 Caracteristicas de les aulas de Apoye del Programa Educacion para la Vide

El proyecto se ha desarrollado en varias escuelas regulares en las cuates un grupo de alumnos
con discapacidad intelectual, correspondiente a la edad croneldgica de los clumnos regulares
se integra a un saldn de clases con las mismas caracteristicas de los otros grupos operando
bajo el siguiente esquema de fuhcionamiento:

- El nimero de alumnos iiegrados  través de las aulas de apoye ne rebasc el 2% del
total del alumnado de la escuela,

- Se adecua el curriculum escolar a les necesidades educativas especidles del alumno en el
contexto del salén de clases regutar.

- los programas de cada alumno se estructuran con base en el mayor nimero de horas
factibles de integracién al aula regular.

- El funcionamiento de las aulas de apoyo es el mismo que el de cualquier ofra aula de la
escuela con el mismo reglamento y coh acceso a los mismos servicios, mismos derechos y
mismas cbligaciones. Profesores y alumnos son un miembro mas de la comunidad educativa,

- Se ehminan el uso de categorias, etiquetas, segregacién y sobreprofeccisn en la
interaccidn con Jos alumnos y se fomentan actitudes positivas hecia la integracién que
fomenten los fines de la educacién

- Los profesores de las aufas de apoyo actdan como fealitadores importantes en la
integracidn de los alumnos a las aulss regulares a través de la adecuacién de programas, fa
organizacién de las aulas y de potenciar el recurse de los alumnos regulares. También
apoyan ¢ los profesores regulares a vencer mitos sobre las personas con discapacidad y
sobre sus oportunidades de educacién escolar.

- Existe una coordinacién general que media el funcionamiento entre todos los miembros de
la comunidad educativa y que bajo ka premisa de la coloboracidn participa en la evaluacisn
de los programas individuales y del proyecto en general.

- Del curriculum general bdsico se enfatizan los aspectes comunicativos y funcionales dando
énfasis en la aplicacion a situaciones de la vida cotidiana, por ello de manera contextuada
se favorece el conocimiento y desenvelvimiento er la comunidad circundente, la planeacion
y soluctén de actividades de wida diaria, los valores inmersos que se reflejan en
conciencia personal y social, iniciativa e interdependencia y actrtud posrfive hacia el
empleo

422 la integracion educstiva del Programa Educacién pare la Vida como politica
socigeducativa.

Lo participacién en las escuelas requlares ha fomentado una politica secial a favor de la
integracisén y participacién, ha creado conciencia en los alumnos sobre la importancia de su
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apoyo como miembro de una comuridad para brindar mayores opciones de desarrello a las
personas con discapacidad y @ si mismas. La dignidad humana, el disfrute y ejercicio de los
derechos son vistos come el resultado de un esfuerzo de todes los miembras de la comunidad
escolar. La presencia de las aulas a favor de la integracién en un centro educativo concientiza
a los alumnos, directores, adminisiradores y personal auxiliar sobre las necesidades de todos
los alumnos, mds adn cuando se desmitifican los diferencias entre los estudiantes.

Se ha observado que el éxite de la integracidn educativa ne se da en funcién del nimero de
alumnos, sino por lo significative y positive de las experiencias integradoras: esto es, cuando
se ve al alumne con necesidades educativas especiales en su verdadera dimensidn, cuando se
hazen a un lado etiquetas y cambian tutos creencias y estigmas por actitudes realistas y
posifivas, cuande se hace contacte con las diversas maneras en gue el alumne aprende y en sus
necesidades como sar humane, cuando se es capaz de ponerse en el lugar de otra personay se
pueden identificar como individuos en crecimiento con deseos y necesidades similares,

Estas experencias swgnificativas se constriuyen en una fuerza de trabajo cuyos compohentes
son la empatia, lo confianza en el desarrollo y aprendizaje del alumno “Educacidn pare la
Vida" esté de acuerde en que la integracién educativa debe ser una politica donde el énfasis
no sea la integracidn en si, sino en fa educacidn pera tedos los mdividuos en  igualdad de
oportunidades de acceso y permanencia en el sistema educative.

La integracién educativa del Programa Educacidn para la Vida opera bajo la perspectiva del
paradigma de vida independiente y de un enfoque curricular socal.

4.3, Area de Transicion a la vida adulte independiente.

Los servicios de transicién a vida adulte independiente son una respuesta a la necesidad de
ofrecer una continuided desde la escuela hacia la vida adulta Esta etapa se inicia con jdvenes
a partir de [os o los 18 afios de edad que rectben los servicios del Cenfro de Adiestramients
Personal y Social CAPYS, A.C como una fase de transicién entre los cprendizajes escolares y
los requerimientes de unc vida adulia independiente. Los jévenes eligen opciones de desarrollo
de destrezas en ambientes normalizados vy en situaciones de la comunidad. Los servicios que
ofrece se desarrolian en cuatro subdreas bdsicas y dos de apoyo;

4.31. Subreas Bdsicas

a Vida diaric. Se fecilita el desarrollo de la persona para que organice y lieve a cabo
actividades de la wida diaria tales como planear, comprar y elaborar alimentos, acompafiades
de medidas de salud y segurtdad como limpieza y mends nutritivos, uso de la estufa y manejo
del presupuesto, a la vez que se proporcronan los apoyos rnecesartos para la mayor
autosuficiencia.

b. Ajuste Personal y Social Se favorece la reflexién y retroclmentacidn de conductas y
destrezas socioadaptativas, tales come el arreglo e higiene personal y acatamiente de normas,
se promueve el crecimiento personal al proporcionar informacidn sobre sexualided Se
fomenta la omentacidn y apoyo de pares como aspecto clave para su cutoestime, al ser éstos
los que a lo iorgo de la vida establecen una relacidn mds profunda y personal y quienes
responden en crisis o sifuaciones preblemdticas.



De esta forma, los participantes adquieren herramientas que contrarrestan la dependencia
con los facilitaderes y con farmiliares. Individualmente se facilita la aceptacidn y manejo de
las limitaciones, se fomenta la iniciativa, la autodeterminacién, las herramientas para
defenderse del abuso y explotacién y parar conocer y ejercitar sus derechos y obligaciones
como tedo ciudadana,

c. Laboral. $e proporcionan las destrezas bdsicas para la conservacion y mantenimiento de un
empleo a través de la informacidn, capacitacién, reflexidn de los derechos, de las
responsabilidades y de los beneficios inherentes af drea labordl. Para ello se cuenta con dos
pasos previos: Taller de preduccidn y manejo de tecnologia actual.

Se parte de prdcticas significativas que consisten en el desarrolio de habilidades propas del
empleo ¢ interpersonales en los ambientes naturales, para gradualmente ubicarse en las
diferentes modalidedes laborales

d Recreativa Los jévenes deciden dentro de una gama de posibilidades y sobre la base de su
presupuesto, la planeacién y conduccidn individual o grupal de actividades deportivas,
artisticas, culturales y socicles en funcién de su edad, wtereses y disponibilidad en la
comunidad.

33,2, Subdreas de apoyo

a. drea académico-prdctica Se desarrollan herramientas bdsicas a través de apeyos
académicos diddcticos ex profeso a la solucién de problemas de la vida diaria; estos
consideran los estilos de aprendizaje, los niveles cogmitivos y la edad cronolégica de los
usuarios, ¢ fin de alcanzar el desempefio mds independiente posible en las dreas bdsices:
matemdticas y lecto-escritura.

b. Uso de la comunidad Se desarroilan destrezas necesarias para establecer y tener acceso
a los recurses que se encuentran eh la comunidad, apoydndose en los diversos servicios que
ésta proporciona con la finalidad de abeir oportunidades para ejercer el mayor nivel de
independencia,

44 Area de Apoyo a la Vida Independiente.
4.4.1, Servicios de empleo.

Actualmente se puede encontrar una nueva fuerza de trabajo en personas con discapacidad
intelectual Ellos son buenos trabajadores cuando se les ubica en una actividad que les resulte
apropiada, con una buena capaertacidn elcanzan a corto plazo niveles de desempefio Tan alfos
como los de un trabajader “normal®.

Las evidencias sefialan que debide a que a las personas con discapacidad intelectudt se
enfrentan a muchas barreras pare obtener un empleo, cuande lo consiguen le imprimen gran
valor y su actitud es tan digna como la de los mejores empleados.

La experiencia en el empleo de Educacién para fa Vida ha demostrado que la insercidn ¢ éste
promueve mejoras en los ambientes de trabojo. Se han tenido éxitos en experiencias en el
empleo en lo comurnidad para dreas de oficina, fdbricas, comerciclizadoras, escuelas,
consultorios, bodegas, cafeterios etc.
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La colocacion y superwisidn en el empleo se apoya de procedimientos ajustados a los
empleados, los empleadores y los contextes de trabajo. Existen diverses opciones parc
ineurric en este campo: a) Cuadrillas de trabajo, b) Estaciones de trabajo y c) Colocacién
individual.

4 42, Apoyo a departementos habitacionales

Los departamentos habitacionales constituyer el concepte de wida en la comurided que
proporciona vivienda ¢ los jévenes adultos del Programa Son departamentos ocupados por
grupos de 4 8 5 perscnas con discapacidad intelectual gue asf lo desean, o bien de manera
individual con o sin supervisor

Estes departamentos habitocienales representan un nuevo concepto en México y fueron
implementados desde 1980 de manera exitosa Cabe sefialar que no existe ninguna otfra
opeidn de vivienda que se lleve a cabo en lugares céntricos de la comunidad e independientes
unos de otros en su ubicacidn geogrdfica. En el Programa Educacidn pera la Vida se hen
apoyade 11 departamentes (seis de mujeres y cinco de hombres).

Los usuarios de los departamentos llevan ung vida normal, tiene acceso a ur empleo, realizan
tareas propias de un hogar, manejan un presupuesto de acuerdo con su realidad econdmica y
llevan a cabe connivencias y actividades de esparcimiento

La vida en [a comunidad mplica relaciones interpersonales con vecinos de quienes se espera
apertura, comprensidn y aceptacién bajo la premisa dei derecho, ellos tienen gran influencia
en el éxito de la vida independiente en departamentos habitacionales de le camunidad.

Los participantes del Programe aprecian terer un gspacio propio, se encuentren satisfechos
en su vida odulfg, manejan de manera libre y efectiva su tiempo, toman decisiones acordes a
caracteristicas personales, elevan su autoconcepto y autoestima, asumen de manera activa su
responsabilided en el desarrollo v manejo de los recursos personales y de la comunidad, son
lideres en la promocidn de cambios sociales. Su presencia y actuaeidn sensibiliza y forma a la
comunidad y apoyan la creacidn de una culture de la diversidad

443 Grupos de cutodeterminacisn

Para apoyer en la vida adulta a les grupes de autodeterminacién, el Programa Educacién pare
la Vida opera facilitando las acciones del grupo Personcs Primero Este grupo se inieié en 1984
come una orgaruzacion operada por consumidores: esto significa que todes las decisiones
concernientes a la direcctén gue siga Personas Primerc son tomadas por persgnas con
discapacidad infelectual. La mesa directiva esta conformada por personas con discapacided
intelectual gue trabajan para desarrollar destrezes de autogestidn en si mismos y en ofros
que buscan hacer el cambio pora defender sus derechos

Las funciones de! Programa Educacidn para la Vida con respecto a Persenas Primero son:
- Asegurarse que las personas con discapacidad intelectual sepan que puedan hablar acerca
de sus derechos y necesidades.

- Proporcionar un espacio donde las personas con discapacidad intelectual cemparane
experiencias e ideas y trabajen con facilitadores para convertir sus 1dess en acciones.
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- Sensibilizar o las personas de la comunidad para comprender que las personas con
discapacidad intelectual tiene derechos y pueden tomar decisiones con respecto a su vida.

- Promover conciencia sobre la discapacidad para facilitar que fodas las personas fengan
calidad de vida en los lugares donde viven y trabajan,

El grupo de Personas Primero sesiona semanaimente y aprenden:

- Acerca de las leyes y sus derechos

- Ahablar por si mismos/a (asertividad)

- A ser lider para hacer cambios en su comunidad

- Aaniciar su propio grupo

- Hacer que su grupo sea mds efective

- Preparar conferencios entrevistas y materiales audiovisuales que sirvan a sus propdsitos

- Vigjar cuando lo requieran en representacién de su orgamzacién, para sensibihizar la
farmacién de otros grupos de Personas Primero.

4. 5 Enterno familiar.

Las necesidades de una familia que fiene un hijo/a con discapacidad intelectual pueden ser
mayores que las de otras familias. Bajo el principio de una relacidn de facilitacién entre fodos
los miembros del trinomio (padres - profesionales - personas con discapacidad intelectual) se
da apertura al trabeje con pedres de manera wndividual y grupal conforme a las necesidades
del ciclo vital por el que atraviesa la famiha.

A nivel individual, se promueve la elaboracién de aspectos emocionales criticos que pueden
obstaculizar el crecimiento emecional y social de la persona en cuestién y su familia. A nivet
grupal, les padres asisten periédicamente a juntas de podres apoyando a padres.

Las metas del programa de apoyo de calidad vide en la familia son:

- Mantener a la familia unida para ewitar que el miio tenga que wvivir fuera del nicleo
famibiar cuando es pequefio y permitirle vivir independientemente cuando pueda o bo desee
al ser adulto

- Mejorar las destrezas de la familia para que pueda apoyar al hijo con discapacidad.

- Mostrar interés y atencidn sin juzgar a las familias

- Respetar y ser sensible a las diferencias culturales, econdmicas sociales y religiosas que
puedan existir en las familias,

- Ayudar a las familias a buscar y hacer uso de los recursos dispenibles (Como promotores
de fondos financieros)

Se pretende que las famihas reciban infermacion y sean participes de la planeacién vy
evaluacién del servicio de apoyo; se les facilite atender al nific con discapacidad en el hogar;
aumente el bienestar de la famiiie: el costo econdmico no sea un obstdeulo para recibir
servicios, se asuma el resgo de que el joven o el adulte vivan independientemente y estén en
constante comunicacién con otras famihas,
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Materiales de apoyo para las dindmicas de las sesiones
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Aspectos clave del marco conceptual trabajado en cada una de las sesiones

Besién Marce conceptual
1. La discapacidad » La perspectiva social sistémica (ecolégica) para comprender la
¥ su enforno dhscapacided.

s Contextos de desarroiio en los que participan los aprendices.

» Efectos de las etiquetas en los diferentes contextos de desarrollo.
2. Percepcidn + Ladiscapacidad como respensabilidad social.
social de la s FEi cambio de enfoques hacia la discapacidad: su impacto en las
discapacidod actitudes y servicios.

Inclusion como politica social e indicader de calidad de vida.
Del enfoque médico rehabiitatorio al enfoque de vida
independiente.

3. Del enfoque de

los. defectos dl
enfoque de los
apoyas

Antecedenfes del enfoque de vida independiente: los movinuentos
sociales.

El sistema de apoyos como punto central del enfoque de wida
ndependiente.
Implicaciones
independiente.

individuales vy sociales del enfoque de wida

autodeterminacién
y cambio.

4. Vivir y convivir e Concepto, defimcidn e mplicaciones del concepto de
con la autedeterminacion
discapacided «  Areas de la avtodeterminacin,
» Actitudes y habilidades requeridos para autodeterminarse
» Mecaismos pare ejercer la  autedeterminacion:  Defensa/
autodefensa de derechos.
« Factores educatives de la autodeterminacidn,
+ Ef poder de los padres en la autedeterminacidn de sus higos con
discapacidad intelectual,
5, El  reto: + Fstado actual de la autodeterminacién de las personas con

discapacidad intelectual.

Razones de la baja autodeterminacién.

Facultamiento psicolégice come un drea de la autodeterminacion,
Modelos y métodos de defensa/ autodefensa de derechos.
Proceso de cambio.

Cambio, facultamiento y defensa de derechos.
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6. El estrés de
vivir con la
persoha con
discapacidad

La influencia de las creencias, expectotivas y necesidades de las
familias en el estrés de vivir con una persona con discapacidad
intelectual.

Teoria del Impacto emocional.

Teoria de los consfructos.

Teoria del estrés y afrontamiento,

7. Nuesira
familia: el papel
de padres vy
hermanos

La familia como un sistema.

El ciclo vital de la familia.

Objetivos, roles y relaciones en el ciclo wital de famiias con un hijo
cen discapacidad infelectual

Teoria de la adaptacién culturg! aplicada a las familias de hijos con
discapacidad ntelectual.

Necesidades de padres y hermanos en familigs con un miembro con
discapacidad intelectual,

8. Colaboracidn
entre padres y

—

Los padres y profesionales como socios.
Relaciones entre padres v profesionales y su impacto,

nuevas propuestas

t

rofesionales Procese de asesoramiento a las familias.
S Ejercer L La familia como defensere
nuestros derechas ! Participacién social en la defensa de derechos.
10, Formando Estrategias para promover politicas sociales.

Movimientos de autoayuda.

Compafieros en construceidn de politicas.
Factores para el éxito de la defensa.
Grupes de aufoayuda.

I S
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Sesién 1: La discapacidad v su enforno.
Dindmica: "El caso de Mdnica”.
Material: Lectura del caso {versién 1y versién 2).

EL CASO DE MONICA

Descripcion de Ménica (versidn 1)

Los

+ 15 afios y medio

» hermosos ayos y cabello café

+ misicos favoritos: Luis Miguel y Alejandre Sdenz

« marcas de repa Taverita: Guess, GAP y Calvin Kien

+ artista de cine favorito: Leonarde di Caprie

« estudia primero de preparatoria en una gran escuela

+ forma parte del equipo organizador del intercolegial

» trabaja algunas horas en Mc Donalds

» frecuenta los centros comerciales, restaurantes, tiendas, gimnasios donde hay chicos y
chicas

¢ pasa mucho tiempo hablando con sus amigas

¢ e gusta nadar y broncearse la piel

+ le encanta decorar su cuarto, incluyenda techa, con posters

+ los amigos son muy imporfantes para elia

» tiene actividades extraescolares: closes de cocing, un grupe scout y el anuario de fa
escuela

¢ seve activa y viste como todos los adolescentes

« sus amigos la describen como: feliz, divertida, bontta, sencifla, normal, buena enda,
comprometida, dnica, agradable, persistente, genial, sorprendente, dindmica, inestable,
voluble, carifiosa, adorable, agresiva, decidida, de cardcter fuerte, espontdnea, amable.

padres de Ménica desean para su futuro:

¢ que se enamore de alguen que se preocupe por ella

» que todo el dia este haciende cosas que le qusten

+ que tenga muchos amgos con quien salie

+ que viva en su propio departamento

» que tenga una vida achiva

* que esté rodeada de gente que quiera su compaRia

* gue tenga amugos para que pueda compartir actividades todo el dia
¢ que sea felix

¢ gue se¢ siga preparando

« que tenga un trabajo que le guste en donde gane mucho dinero




Descrijpeion de Monica (version Z)

« quince afios y media

» severay profundamente refrasada mental

+ no escucha bren

= novebien

» tiene pardlisis cerebral

» confiscaciones mioclénicas

+ no mastica su cormida y a veces se sofoca

« no tiene comunicacion verbal

s st se le permittera se auto estimularia principalmente con una mane en los ojos y ofra
en la boca

« si se le hiciere una prugba de desarrollo mental saldria a lo maxime de 17 a 24 meses

+ le gustan los juguetes de fisher price

» le gusian las canciones de Barney v la Sirenita

+ ve caricaturas tedo el dia, especialmente Rugrats

Lo

7]

padres de Ménica esperan de su futuro:

e una case hogar con 6 u & personas mds
» un centro de actividades durante el dia
» chimpladas especiales

» voluntarios para trabajar con ella

¢ necesidad de una programacidn

«  excursiones en grupo

s amigos gue sean exactamente como ella
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Sesién 2: Percepcidn secial de la discapacidad
Dindmica: “El caso de José"
Material: Lectura del caso

EL CAS0O DF JOSE

Julio 24, 1935.

José un bebe premature con los pulmones subdesarrollades nace en casa con la ayuda de la
partera de la colorua. No estd respirando normalmente y esta azul en la cara, los dedos de las
manos y de los pies La partera, alarmada, envia ol papd de José por el doctor que vive a 3
calles de la casa. €l doctor viene inmediatamente. Cuando entra a la habitacién, le dicen que el
bebe ha dejedo de respirar. El doctor y ki partera consuelan a los afligidos papas diciendo que
si hubiera vivido, José "nunca hubiera estado bien”.

Julio 24, 1955.

José un bebe premature con los pulmones subdesarrallados, nace en la maternidad del hospital.
No estd respirande normalmente y estd azul en la carta, los dedos de las manos y de los pies. El
doctor ordena inmediatamente que se ponge al nifio en una incubadera con oxigeno, E! contenido
de oxigeno se mantiene a un nivel alto con la esperanza de que ayude o José Después de seis
meses en el hospital, José estd clego como resultado de los altos niveles de oxigeno en la
icubadora y presenta problemas para comer. A los afligides papas se les recomienda” ponerio
en una institucion” y seguir adelante con sus widas. José entra ¢ una casa una a los acho meses
de edad, en donde vivié hasta su muerte por neumonia a los cuatro afios de edad.
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Julio 24, 1975,

José un bebe prematurs con los pulmones subdesarrollades nace en lo marernidad del haspital.
Ne estd respirando normalmente y estd azul en la cara, los dedos de las manos y de los pies. Es
[levado tnmediatamente a fa unidad neonatal y es puesfo en una meubadora Sus papas lo visifan
diario y se le asignan voluntarios para darle masajes y platicarle. Después de ocho meses sale
del hospital y se va a su casa. Los papas $e acercan g una organizacién no gubernamental y
acuden regularmente para discutir los problemas de José. A los tres afios de edad, José incia
la terapia fisica. A los seis se le adapta una silla de ruedas e ingresa a una escuela de educacién
especial para estudiantes con discapacidades severas y profundas. Sus papes estdn
agradecidos por la nueva ley que permite que Jesé y otros con discapacidad asistan a fa escuela
piblica.

Julio 24, 1995,

José un bebe prematuro cen los pulmones subdesarrollades nace en la maternidad de un
hospital. Ne estd respirande nermalmenie v estd azul en la care, los dedos de las manos y de
log pies. Es llevado inmediatamente a la unidad neonatal y pueste en una incubadora. Sus papas
1o wisitan diario y se le asignan voluntarios para darle masajes y platicarle. Recibe terapia fisica
v ocupacional. Cuando José tiene tres afios ingresa al preescolar, dende es uno de tres nifios
con discapacidad en un grupo de ocho El grupo tiene una moestra regular y una maestra
especial que trabajan en equipo. José recibe disramente terapia de lenguaje  diamamente y
una vez a la semana terapua Fisica y ocupacional. José es muy active y disfruta jugar y trabajar
con otros nifios. Sus papas esperan el quinto cumpleafios de José, cuando se va & reunir con sus
hermanos en la misma escuela.
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Sesién 3: Del enfoque de los derechos al enfoque de los apoyos
Dindmica: "Las expectativas”
Material: formato para elaboracién de una grédfica que compara expectativas con rendimiento.

Nombre de mi hij@

70

-

60

50

40

20

10

Lo v v

Nacimiento Hoy

EDAD

Nivel de expectativas

l:: Desempefio real




Sestén 6: El estrés de vivir con la persona con discapacidad
Dindmica: a. Minivel de estrés persend) b. Céme manejo mi estrés

Material: Cuestionario sobre srtucciones de estrés y hoje de vaciado de detos para ubicar
diferentes situaciones de estrés y su efrontamiento.

CUESTIONARIO DE ESTRES

Nombre, Fecha

Tacha Bl admere que refleje tu forma de pensar en cada uno de los reactivos que verds a
confinuacion.

!

después. [
14 Me siento culpable cuando me relajo y no hago nade por algunas horas o’ 4 3

|

I

4. Este estado es verdaders para mi muchas veces 3. Este estads es verdadero para mi algunas veces
2 Este estado es verdaderc para mi raras veces 1 Estz estado nunca es verdaders para mi
| Este estado es verdadero para mi... l 4 Lg ] 2 ‘ 1 {CJ
1. Tiendo a hablar rdpide. 4 ~ 3 ] 2 1 1 ‘
2. Mi discurso es comtinmente explosive, muchas veces acentfuo mis palabras. 4 T 12, 1
3. M1 voz suena comiinmente enojada. 4 312} 1 ]
4 De manera regular camino y me muevo de prisa. 4 | 3 ]2l 1| .
5 Como de manera rdpida 14130201 i
6. Cuando como, generalmente {eo o veo la televisidn. ETEREREE
7. Frecuentemente me encuentro tratande de hacer mds y mds cosas en menos‘ 4 3 | 2 | 1 r 1
y menos frempo, ] |
8. Continuamente siento que tenge proyecios no acabades a pesar de que| 4 3 \ 2 [ l
trabayo largas v duras heras, ] ) |
9. 51 tengo que esperar en el trifico, fiendo a alterarme e irritarme. | 4 | 3 ﬁ 211 ‘|
|10. Cuendo otfros estdn hablande estoy wmpaciente para que den su punto del 4 3 0201 |
|11, Me encuentro frecuentemente haciendo muchas coses a la vez. 4 |32t
[12, Trato de llevar las conversaciones a los temas que me inferesan. 4 3,2 1 |
+ 13, Cuando otros heblan constantemente estoy pensando en que voy a decir| 4 3zt 1
\

[ algunes dias.

| 15. Soy sumamente competrtivo

16. A veces temo parar, por miede de que no llegue a hacer algo.

3 |2
3 12
17. Mido mi valor como persona a través de mi nimero de logros. | 3 1214
18 Muy seguido me proponge objetvos y mefas a mi muismo y luego frato de \ 3201

| “romper los fiempos®.

| |
19. Continuamente me peleo conmigo mismo para llegar mds lefos, ya que nuncal 4 [ :
estoy conforme. come soy/ estoy. t ‘ {
20. El tiempo me contraola, yo no controlo al fizmpe. I 4J 3 ﬂ 1 I

Calificacion Total
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Sesion 6: El estrés de vivir con la discapacidad
Come manejo mi estrés

Nombre, Fechag

E’ruuciones de estrés Formas de afrontarle
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Sesién 7- NMuestra familia: el pepel de padres y hermanos
Dindmica:

a. reflexidn sobre la lectura *Tener Angel”

b. tipo de relaciones en el famliograma y reflexidn con base er los actitudes mds

comunes.
Materal: Heje de trabaje para construir el familograma v representor el tipe de relecidn
predomuinante. Texio: Tener Angel*'. Hoje dz actitudes de los padres/ madres frente a los
fhujes con discapacidad
TENER ANSGEL

La culpa tba y vena; podia ser de todoes, podia ser de nadie, podia ser de la fatalidad, de los
médicos, de la genética; podia ser una prueba que Dios enviaba. Yo tendria seis afios y ofa todos
esto y bien a bien, no entendia nada. Lo dnice real que muraba en mi casa ere el sufrimiento de
mis padres y en partictlar, el sufrimiento de mi hermana Anoxia cerebral, pardlisis progresiva,
epllepsia atipica fueron expresiones gue muy pronfo ingresaron en mt vocabularic. A los seis
efios mi imaginacidn no alcanzoba a abarcar lo que sucedia y tampoco podfa prever que ta agonia,
la gredual consumicién de mi hermano, durarfc todavia 30 afios. Tampoco entiendo
{probablemente no quero entender) porque fur yo, precisamente yo, el que muy biblicamente
fui designado guardidn de mi hermane, perc asi fue. Nadie me consulté, nadie me pidié permuso;
simplemente una tarde, un doctor bastante amable, me netificé que, por el bizn del resto de m
famila, a mi me Tocaba “ver" por mi hermano Ver desde entonces y hasta ahera la expresién
e suena entre curiosa y Terrible. Ver por alguien es convertirse en sus ojos, en su conexidn
con el mundo, en el almentador de sus suzfios, sus deseos vy, legado el momento, convertirse en
su palabre. Todo esto se va asimilande pase a pase. Si alguien le enfendiera de golpe en su
totalidad dificiimente aceptaria un compromiso asi, que cas: implica vivir dos vidas, Mi hermano
ha muerto yo y yo estoy a punto de cumplir B2 afios. Hoy hago este nada fécil ejercicio de
memoria y caigo en la cuenta de que aquella “carga terrible”, aquel "misterioso castigo” fue
quizé el reto mds grande y jubtloso de mi vida. Mi hermano perd:ié muy pronto el hable, yo tuve
quz aprznder a hablar con mi voz y a imaginar la respuesta del atro. Ahera escribe featroy la
gente me dice que la vida me ha bendecido con ef don del didlogo Mi hermano fenla episodios
de enorme agreswidad y violencig; yo tuve que aprender ¢ hablar con suavidad y a encontrar en
la vida esas cosas tan graciesas que hacen sonreir al mds racundo La gente ahora me dice que
la vida que ha bendecido con el doble den de la facilidad de palabra y el sentido del humor, Mi
hermano era un espectador muy exigenie que, a diferencia de los bobos que se creen las
tonterias de las telenovelas, exigia historias verosimiles, bien confadas, con perscnajes
cargades de humanidad y con desenlaces oportunos y satisfactorios. Pronto las historias de la
farmlia resultaron insuficientes y yo tuve que dedicar largas noches a la lectura para aprender
el dificil arte de contar y de mezclar con justeza fantasia y realidad. Hoy la gente me felicita
porque dice que la vida me concedid el don de la narracién. St fa gente supiera. Si la gente
suprera que $odo eso que en mi nembre como dones y bendiciones de la vida son el resuitedo de
cultivar durante treinta affos el misterioso, dificil y gratisime amer de mt hermano.

Mi hermane muriéd a los 37 afios, se llamaba Angel y tenfa los ojos verdes mds hermesos que he
conocido. No fue una desgracia; no fue una maldicidn y yo esperc, con mi vida, hacer evidente
que el paso de ese Angel por la existencia i fue absurdo, ni fue mndlhil,

! Texto de German Dehesz, publicado por la Revista Araru, No.i7. 1997,
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DINAMICA DE LAS RELACIONES FAMILIARES

SESION 7: NUESTRA FAMILIA, FL PAPEL DE PADRES ¥ HERMANOS.

Ejemple fomifiograma y sus relaciones

Tipe de refaciones:

Cercana
Distante == L = =
Conflictive

AravedesEETsNNSTTRREFISNRAY
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Algunas respuestas de los padres/ madres ante sus hijos con discapacidad:

1. Actifudes de sobreexigencia

+ imponer metas poco alcanzables

» bajos resultades

» respuesta agresiva y de defensa en el hijo

2. Actitudes de “no esperar nada”
¢ bajas expectatfivas
¢ no trabajar con el hijo

3. Actitud de sobreproteccion
s situar al hiyo en un lugar privilegiade de la familia
s desatender of resto de los miembros

4, Actitud de huida
» sentimientos ambivalentes de aceptacidn- rechaze

5. Actitud sacrificada

« se presenta principalmente en las madres

» abandonar el papel para con otros miembros de la familia

¢ puede provocar desequilibrie emocional y problemas de personalidad en la familia

6. Aceptacion

¢ Temar conciencia de las debilidades y fortalezas del hyjo
+ Ser realista en las exigencias ante {a discapacidad

» Proporcionar los mejores recursos posibles

¢ Dar el mismo afecto que a los demds hijos.

250



Sesién 8: Padres y profesionales
Dindmica: Tipes de padres y profesionales

Material: Descripcidn de caracteristicas de padres y profesionales.

Padre evasivo

Profesional apdtico

¢ Baja involucracion

# Bajaapertura

» Bajo compronuso

¢ _Sentimientos de impotencia

¢ Bajanvolucracién

« Ninguna apertura

+ Ningtn compromiso

# Actitud altamente burogratica

Padre demandante

Profesional controlador

¢ Alta involucracion
» Ninguna apertura
« Alto compromisoe

« Alta exigencia de los profesionales y .

baja autoexigencia
e Criticas destructivas

« Alfainvolucracidn

« MNinguna apertura

* Alte compromiso

No foma en cuenta las necesidades y/
¢ recursos de los padres

Padre cooperader

Profesional infegrados

»  Alta mvolucracion

» Alta apertura

¢ Alto compromiso

» Corresponsabihdad can
profesionales

» Criticas constructivas

los .

» Altainvolueracion

+ Altaapertura

e Alte comprotmiso

Identifica las necesidades vy emplea
los recursos de la familia
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INSTRUMENTOS DE MEDICION, OBSERVACION Y REGISTRO

ESCALAS

ESCALA DE PERCEPCION DE ST MISMO

ESCALA DE ACTITUDES

ESCALA DE CONDUCTA POTENCIAL

CUESTIONARIOS DE OPINION

CUESTIONARIO DEL PARTICIPANTE

CUESTIONARIO DEL FACILITADOR

COMPONENTES CARACTERISTICOS DE LOS GRUPOS DE AUTOAYUDA
HOJA DE REGISTRO DE DATOS
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Bienverido af taller de padres
Como tu sabes, este taller se disefid con el fin de fortalecer a los padres/ modres en diversos aspectos que puzden
resulter de tu interés.

A continuacidn se te presentardn tres cuestionarias. Te solicitamoes que los contestes todos ya que tus respuestas
contribuirdn a conacer de manera mds profunda las necesidades de fos pedres y serdn la base para mejores servicios.

Tus respuestas serdn confidenciales. Gracias por tu colaberacion

INSTRUCCIONES:

Tache el recuadra que refleje tu forma de pensar en cada una de los reactivos que verds a continuactén

« este estado es verdadere para mi la mayor parte del tempo
+ este estade es verdadere para mi muchas veces

« este estade es verdadero para mi digunas veces

+ este estado es verdadero para mi pocas veces ¢ hinguna

EJEMPLC
Este estado s verdadero para mi . lamayor | muchas | algunas pocas
parte del veces veces veces o
tiempo ninguha
Disfeute epoyar a mu hige en actividades extraescolares X

Es muy importante que recuerdes que no hay respuestas buenas ni malas asi que sélo deberds contestar como tu

misme te sientas.

Instrucciones para contestar cuestionarios finales (pretest)

Este es la Gihma actividad de trobajo del taller de facultamients, te solicitames contestes nuevamente los
cuestionarios que se te presentardn a conttsuacsn  Te rerteramos que ne hay respuestas buenas y malas, por lo que

sélo deberds contestar lo que tu sientes
Tus respuestas serdn confidenciales Gracias per tu colaboracicn




INSTRUCCIONES.
Tacha el recuadro que refieje fu forma de pensar en coda una de los reactives que verds a continvacion.

-

.

este estado es verdadero para mi la mayor parte del tiempo

este estado es verdadere para mi muchas veces
este estode es verdadero para mi algunas veces
este estado es verdadero para mi pecas veces o ninguna

Este estads es verdadero para mi... la mayor muchas algunas peces veces
parte del veces veces o hinguna
tiempo

L Pienso y seleccions per mi mismo lo que le cenviene a mu
hijo con discapecidad intelectual

2. Se que quiero para mi hijo con discapacidad intelectual

3 Soy capaz de pedir lo que quiers para mi hijo con
discapacrdad intelectual

4 Conrelacién a mi huyo con discapacidad ntelectua! estoy
abierto al cambio

5 Me siento igual que otros padres que no tienen hijos
con discapacidad intelectual

& Soy sensible @ las necesidades de mu hijo con
diseapacidad intelectual

7 Proporciono los apeyos necesarios a mi hiys con
discapacidad intelectual

8 En las decisiones referentes a mt hiyo con discapactdad
intelectual, soy capaz de actuar en concerdancia
conmigo misme sin sentirme culpable y atin cuando los
otros desaprugben lo que hege

S. Espero gque otros me hagan sentir reconfortads en
relacign o mi hijo eon diseapacidad intelectual

10 Es dificil dor afecto @ m hye cen discapacidad
intelectual

11 Puedo recibir afecto de mi hiyje corn discopacidad
intelectual

12 Para mi, la discapacidad intelectual de mi hiyo es una
larga lista de obligacicnes, pendientes y deberes

13. Soy capaz de disfruterme a mi mismo come padre de
una persona con discapacidad intelectual

14 La discapacidad intelectual de mi hijo me impide tener
relaciones cercanas y significativas

15 Como padre de una persona con  drscapacidad
intelectual, no me siento menos frente a otros a
guienes respeto

16 Cree enmi capecidad para tener éxito en proyectos que

veo significativos para mi higo con  discapacidad
intelectual
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INSTRUCCIONES:

Tacha el niimero que refleje tu forma de penser en cada una de los reactivos que verds a continuacién Cada ndmero
marca una opcidn distinta:

*

4  estoy totalmente de acuerdo

3 estoy de acuerde

2  estoy en desacuerdo

1 estoy totalmente en desacuerde

Estoy... totalmente | de acuerde en totalmente
de acuerdo desacuerds en
desacuerdo
1 Los apoyos que requieren ks persoras con discapacsded

sntelectual pueden disminuir en ciertas etepas de la

wida

Los padres deben participar en grupos de defensa de
derechos de las personas con discapacsdad

Informarse sobre las leyes mejora los servicios de los
personas con discapacidad

. los hermanos faalitan la integracién social de su

hermano con discapacidad

laos limitaciones de nacimiento de fas personas cen
discapacidad intelectual son las que determinan su vida

Las personas con discapacidad intelectual requieren en
tode rmomento de apoyo

Les grupos de autocayude de persenes con descapacidad
intelectual logran genwinamente le defensa de los
derechos v la promocién de cambtos

Todas las familtas que frenen un hijo con discapacidad
intelectual disminuyen su calidad de vida

Las famlias pueden ir ajustando sus expectativas ol
desarrollo de su hijo con diseapacidad intelectual

10

La sociedad brinda las mismas oportunidades a las
perschas con y sin discapacidad

11

Las limitaciones de las personas con discapacrdad son
las mismas en cualquier lugar que se encuentren a lo
largo de su vide

12.

Las personas con discapacidad mtelectual pueden tomar
el control de su vida

13

El estrés de una famila donde hay un hejo con
discapacidad intelectual es muche mayor que el estrés
de familias donde no hay hijos con discapacidad
intelectual

14,

Las bajas expectativas de padres y profesionales son
las que hrmitan la autedireccién de las personas con
discapactdad mtelectual

15

La sociedad brinda fos apoyoes requeridos & las personas
con discapacidad
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INSTRUCCIONES:
Tacha el nimera que refleje tu forma de pensar en cada una de los reactivos que verds a continuacién. Cada ndmere
marea una opeidn distinta:

« 4 lo hagos stempre

e 3 le hage cas) sietnpre
+ 2 lohogo algunas veces
-« 1 no lo haga/ nunca

En condiciones favorables. .. siempre casi algunas nunca
siempre veces

1 Participo en comisiones que analizan la problemdtica que viven las
personas con discapacidad intelectual en sy entorno

2. Hage un esfuerzo per lograr que la sociedad tenga una mayor opertura
hacia Jag personas con discapacidad intelectual

3. Me esfuerzo para que compafieres de escuela o de trabajo vean las
cualidades de me hijo con discapacidad intelectual v no sus defectos

4 Facilito que mi hijo con discapacidad intelectual evalde alternativas y
consecuencias de sus 1deas

5 Busco alternativas pern manejar el estrés derwado de las pocas
oportunidades para mi hijo con discopacidad intelectual

& Apoyo a mr hiyo con discapacidad infelectual pare defender sumetas y
lo aszsoro para conseguirlas

7 Hogo valer ante le sociedad los derechos de mi hijo con discopacidad
intelectual

8 Promuevo en todos mis hyos la colaboracidn entre hermanos

8 Colaboro con los profesionales para logrer mejores resultados en mu
relacidn con ellos

10. Partieipo activamente en redes de padres parg conseguir que se
mejcren las condiciones de nuestros hijos con discapacidad infelectual

11 Estimulo responsabilidades de m: hije con discapocided intelectual
ante logros y fracasss

12 Ayudo o mu fujo con discapacided intelectual o recenocer sus
limitaciones

13 Estimulo lns potencialidades de m: hijo con discapacidad

14 Tenge altas expectativas para m fujo cen discapacidad intelectual

[
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TALLER "FORMANDO NUEVAS PROPUESTAS"
PARTICIPANTE
EVALUACION DE LA SESION

NOMBRE FECHA SESION
No

A continuacién se presenten una serie de reactivos que permiten cbtener informacion acerca
del desempefio del taller. Marque con una X" la opaidn que mejor responda a lo observade por
usted, de acuerdo a la siguiente escala.

« S5I
» NO
e REGULAR

SI INO |REG

1. |Las dindmicas me ayudaron a comprender mejor el tema

2. | El tema de la sesién fue de nterés para mi

3, | Puedo expresar mis opiniones con libertad

4. | El facihtader explica de manera clara

5, | Le visto en esta sesién es Ghil para m

6. | La comunicacidn en el grupo es buena

7. | Los materiales que utilizé el facilitador fueron los apropiades

8. | El ambiente del grupo facilita el desarrollo de la sesion

Mi mensaje fortalecedor de esta sesidn es:

Refiexién personal:

Que sugerencias puedes hacer para mejorar el taller:




TALLER "FORMANDO NUEVAS PROPUESTAS"
FACILITADOR
EVALUACION DE LA SESTON

NOMBRE FECHA SESION
No

A continuacion se presentan una serie de reactivos que permiten obtener informacidn acerca
del desempefic del taller. Marque con una "X" la opcién que mejor responda a lo observado per
usted, de acuerdo a la siguente escala:

= MB MUY BIEN
+ B BIEN

« M MAL

« MM MUY MAL

MB (B TM O TMm

1. | El ambiente que prevalecid en el grupe fue |

2. |La participacion del grupo en general fue I

3. | Los objetives se lograreon de manera

4. | La orgarezacién de las actividedes fue

“»

. | El contenido respende a los intereses de los padres de manera

'
'
i
|
!

6. | Las dindmicas de la sesidn fuercn i

7. ‘ El nivel de dificultad fue |

8. ! La congruencia tecric-dindmica-reflexidn fue
! |

Sugerencias y observaciones:
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TALLER * FORMANDO NUEVAS PROPUESTAS"
INDICADORES PARA LA OBSERVACION,

PONER EJTEMPLOS DE LAS CONDUCTAS OBSERVADAS: SESION #

RECONOCIMIENTOQ DE
NECESIDADES

COMPROMISO COMPARTIDO
+  lazos de colaboracién
+  wvisuahizar y asumir
compromisos

INTERACCION EXITOSA
«  analizar estructura
interna
*  ambiente receptivey
democrdtico

LIDERAZGO
s compartir, dirigir, no
contralar

*  representaintereses

AUTONOMIA (GRUPO)
+  ohalizar propios
objetivos
+  rdentidad especial
+  discutir su propio
poder

SEGURIDAD ¥ APOYO
. entendimiento mutuo
s fortalecumiento

VISION (FUTURS)
+«  fortaleza mutus
+  valores compartfidos

ACCION
= deseo de ejercer poder
s descubrimento de

empuje de grupo

Hacer las observaciones generales de o sesién al reverso de gsta hoja
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FICHA DE INSCRIPCION AL TALLER
FORMANDO NUEVAS PROPUESTAS"”

Faver de llenar los siguientes datos

NOMBRE DEL PARTICIPANTE:

EDAD (merque la repuesta correcta)
20-30 afos 20-40 afios 40-50 afics 50-60 afos 500 + afios

PROFESION/ OCUPACION:

NOMBRE DEL HIJO EN EL PROGRAMA:

EBAD ANOS EN EL PROGRAMA EDUCACION PARA LA VIDA:

TIPO DE SERVICIO (marque la respuesta correcta, puede marcar més de una respuesta)

VISTA HERMOSA ADOLFESCENTES CAPYS

SURCOS ADULTOS CAPYS

STERRA NEVADA EMPLEC

COLEGIO MEXTLO DEPARTAMENTO DF VIDA INDEPENDIENTE
COLEGIC JUSTO SIERRA PERSONAS PRIMERC

OTROS:

ADEMAS DEL HIJO QUE ESTA EN EL PROGRAMA, ¢ TIENE OTROS HIJOS? ST ___ NO

MENCIONE LA EDAD Y SEXO DE CADA UNC:

cHA PARTICIPADO EN REDES DE PADRES? 51 NO
DENTRC DE CAPYS FUERA DE CAPYS

SI HA SIDO FUERA DE CAPYS, ¢cEN CUAL?
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CAS0 HIPOTETICO QUE INVOLUCRA A LA DISCAPACIDAD
EN EL CONTEXTO SOCIAL.
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Atencién de clientes discapacitedos en un banco’

Habia sido una mafiana caluroesa y tediosa pero al fin se llegaba al dltimo punto
del orden del dia el sefior Jones lo presenté con cierta ansiedad, aunque
esperaba que los accionistas fueran mds sensibles a esta cuestién que a la
mayoria de las otras, por lo que estimé prudente formular algunas
observaciones preliminares. Explicd que como gerente del banco le habia
jlamado la atencién el notable incremento en el use de los servicios bancarios
por parte de clientes discapacitados, debido posiblemente a la inauguracién de
un nuevo conjunto conjunto habitacional y a la ampliacién de un colegio técnico
en el vecindario. En todo caso, cualquiera que fuera la razén era patente esta
situacién. El portero se habia quejado de los problemas que ocasionaba tener
que subir las silias de ruedas por las escaleras; varios cajeros mencionaron sus
dificultades para entender lo que deseaban dos clientes en particular; y
recientemenfe el sefior Sharp -un antiguo cliente- se habia quejado
personaimente ante él de que la atencidn dedicada a las personas
discapacitadas le hacia perder mucho tiempo en la fila esperando su turno.
Conocia suficientemente bien al sefior Sharp para sospechar que, si bien no fo
admitiria, se sentia abochornado por tener que compartir SU banco con gente
discapacitada. La gota que colmé el vaso fue cuando la srita. Bloom, la cajera en
jefe, prorrumpié en llanto tras rechazar la firma de un clienfe y luego
percatarse de que éste habia cambiado de mano para escribir pues un ataque
le habia paralizado la ofra. Indudablemente, el "error” de la srita. Bloom no
Jjustificaba el engafio de que creia haber sido victima.

La propuesta que el sefior Jones presents a los accionistas era que el banco
deberia tomar medidas para atender como era debido a los clientes
discapacitadoes. Une de los cajeros que tenia un hermano discapacitado, ya se
habia ofrecido voluntariamente para asistir a un curso de capacitacién. Se
habia conseguido el permiso de construir una nueva entrada con una rampa en
la parte posterior del edificio lo que facilitaria ascenso y descenso de las
sillas de ruedas en una calle lateral con poca circulacién. La rampa conduciria a
una sala donde se podrian prestar servicios especiales.

Al llegar a este punto el sefior Jones experimenté cierto desconcierto cuando
un accionista cuestiond la pertinencia de esta propuesta y se pregunté si los
discapacitados apreciarian dichas disposiciones y si en verdad redundarian en
beneficio suyo. El sefior Jones explicd pacientemente las ventajas: una mejor

! Tomado de. UNESCO (1993). Las necesidades educativas especiales en el aula. Una iniciativa de la
UNESCO para la formacidn del profesorado en el Ambito de la integracidn escolar. Francia: UNESCO
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proporcién entre clientes y cajeros permitiria dedicar mds tiempo a ceda
persona discapacitada; la concentracién de recursos en la sala especial
proporcionaria la ayuda mds apropiada en forma econémica; los otros cliente
recibirian un mejor servicio y los empleados del banco estarian mds satisfechos
con estas disposiciones.

Después de algunas discusiones, la mocién fue sometida a votacion.

¢Votaria usted a favor de la propuesta del sefior Jones?



DESCRIPCION DE MENSAJES FORTALECEDORES Y REFLEXIONES
PERSONALES DE LOS PARTICIPANTES EN CADA SESION DEL TALLER
Y TESTIMONIOS.
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6.1 Sintesis de los “mensajes fortalecedores” y “reflexiones personales” de los
participentes en cada sesién del Taller.

Sesion 1: La discapacidad y su entorno.

Mensaje fortalecedor propuesto: “Si tengo altas expectativas sobre mi hijo con discapacidad,
le ofrezco mejores opartunidades de desarrollarse como persona en cualquier ambiente”.

Deseriperdn de los mensajes de los padres/ madres.

En esta sesidn los mensajes fortalecedores y reflexiones personsies de los participantes se
dirigieron a la interaccién con sus hijes con discapacidad, a ellos mismos come padres, a le
familia, a la sociedad y otros aspectos diversos.

a. Reflexiones con relacién al hijo con discapacidad intelectuat:

Los participantes hicieron referencia a la necesidad de quitar las etiquetes que han pueste a
sus hijos, brindaries mds oportunidades para que se desarrollen, manifestarles una actitud mds
positiva y menos depresiva sobre sus posibilidades de crecimento y vida ¢ futuro y ver mds
sus cualidades que sus limitaciones.

También se refirieron a la necesidad de analizar, comprender y enriquecer el enforno en el que
sus hijos se desenvuelven y tenerles mds confianza pare que puedan participar en un mayor
nimero de actividades, que actualmente ellos come padres/ madres, les han hmitedo. Los
participantes sefialaron que es importante buscar que sus hijos logren sus propios objetivos vy
darles el apoyo y la motivacién necesaria para que los puedan akcanzar.

b. reflexiones con refacidn a si mismos come padres/ madres de una persona con discepacidad
intelectual:

Los participantes sefialaren que tenian que reflexionar sobre la calidad de los entornos sociales
y famliares con los que interactian sus hijos y analizar qué tan posttives son. Hicieron
referencia a ia necesidad de llevar a cabo cambioes aetitudinales que les permitieran ser mds
asertivos y optimistas en la interaccidn con sus hijos con discapacidad intelectual, inciuyende el
quitarse los nuedos personales para no limitar las oportunidades de sus hijos. Sefialaron que si
tenian expectativas mds elevadas acerca de sus alcances, les proveerian de mejores recursos.
Algunos participantes mencionaron que era necesario reflexionar sobre la manera en que
actualmente estdn eontribuyendo a que sus hijos legren sus expectativas de vida,

¢c. refiexiones con relactén a la sociedad:
Algunos participanfes sefialoron que era importante que la sociedad cdmbielas bajas
expectativas con respecte a las personas con discapacidad intelectual por otras mds amphas.

d. otras reflexiones:

Uno de los participantes sefialé que consideraba que no sélo tenfa que elevar sus expectativas
respeto a su hijo con discapacidad infelectual, sino que tenia que elevar sus expectativas de si
mismo, Ofros comentarios fueron sobre el entusiasmo que fenian los participantes por
compartir con otros padres/ madres sus experiencias y por que se iniciara el Taller.
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Una madre manifesté sentirse reconforfada y motivada por haber encontradoe el “luger”
(programa) apromado para su hijo. Por dltimo varios participantes rescataron la importancia de
aprender y conocer para mejorar.

Sesidn 2: Percepeion social de la discapacidad,

Mensaje fortalecedor propuesto: "Yo come individue y come padre, puedo promover le inclusién
social y la aceptacién de la diversided ”

Descripcidn de los mensajes de los padres/ madres.

a. reflexiones con relacién a la interaccidn de les padres cen su hijo con discepacidad
intelectual:

Los participantes reflexionaron sobre fa importancia de ver las fortalezas de sus hiyos, dejar

que tengan un desarrollo “normal”, tratarlos come personas con responsabilidades y derechos y

no cuestionar las decisiones que sus hijos hayan fomado de manera razonada o con los apoyos

necesarios. También se seficld que a los padres/ madres les genera “trangurl:dad” gue sus hijos

sean independientes y tomen sus decisiones.

b. reflexiones con relacidn a si mismos come padres/ madres de personas con discapacidad
intelectual:

Los participantes ergumentaren que era necesario que cada uno analizera sus actitudes y
femores respecto a la autodeferminacion de su hijo y las acciones que emprenden para factlitar
que la scciedad amplie oportunidades para les personas con diseapacidad intelectual. Sefalaron
que a los padres les foca tomar un papel mds active para sensibilizar y cambiar el enterne que
limita @ sus hijos. También consideraron que les nuevos paradigmas de la discapacidad les
ayudaban a planear y encontrar los apoyos que requerian sus hijos

¢. reflextones con relacion a la sociedad:

Las participantes mencionoron que es importante esforzarse por que sus hujes tengan derechos
y operiunidades en lo socredad v que con mayores experiencias y operturidades se habrd de
mejorar su calidad de vida. Uno de los participantes manifesté: “hay un mejor futuro para las
personas con discapacidad intelectual s1 se hacen reformas polffices, laborales y legales”. Por
Ultime, los participantes seficlaron que el apoyo entre los padres/ madres permite que se lleven
a cabo los cambtos sociales,

d. otras reflexiones:

Los participantes indicarcn que la infermacién recibida en esta sesidn les generaba inquietud,
ya que al parecer, rompia con las maneras tradicronales de ver a la discapacidad y sefalaren
que estar mds infermados les permuitiria estar mds abiertos al cambio.

Sesion 3: Del enfoque de los defectos al enfoque de ios apoyos.

Mensaje fortalecedor propuesto: “Con los apoyos adecuados y haciendo uso de sus derechos,
premuevo que mi hijo con discapecidad intelectual logre une vida independiente”.
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Descripeicn de los mensafes de los padres/ madres:

a. reflexiones con relacion a sus hijos con discapacidad intelectual:

Los padres/ madres sefialaron que elles podien brindar apoyes y opertunidades para que sus
hijos Jograran una vida independiente en funcién a sus propios infereses y necesidades y ne o ja
de los padres.

b. reflexiones con relacidn a si mismos como padres/ madres de una persona con discapacidad
intelectual:

La mayoria de las reflexiones de los participantes en esta sesidh versé sobre la necesidad de
reafirmer las actitudes positivas y modificar las negativas que facilitan y/o obstaculizan que
sus hijos alcancen una vida independiente.

Algunos participantes hicleron referencia o la necesidad de aceptar las “limtfaciones” de sus
hijos y verlas en términos de diferencias "normales”; ofres consideraron necesario ser mds
firmes en sus decisiones. mds comprensivos; otros mds, enfocaren en la necesidad de analizar
las limiteciones que ellas mismes han impuesto ¢ sus higos vy el grado en que luchan por cubrir
sus expectativas como padresy no las de sus hijos.

c. otras reflexiones:

También en esta sesién los participantes sefialaron sentirse enriquecides por compartir con
atros padres/ madres y por tener acceso a la visién del paradigma de vida independiente para
las personas con discapacidad intelectual. Algunos participantes sefialaron que o visto les era
de utihidad personal y lo compartirtan con sus familias.

Sesion 41 Vivir y convivir con fa discapacidad.

Mensaje fortalecedor propuesto: "Como padre/ madre puedo apoyar a mi hijo a tomar el
control de su propia vida, permifiéndole asumir responsabilidades sobre sus propios logros y
fracasos”,

Descripeidn de los mensafes de los padres/ madres.

a. reflexiones con relacidn a si mismos como padres/ madres de une persona con discapacidad
intelectuak

Los participantes hicieron hincapié en ser conscientes de las limifaciones que come padres/
madres imponen a la autodeterminacidn de sus hujos con discapacidad intelectual v en la
necesidad de vencer los temores personales que los finutan,

Se sefiald que la autedeterminacidn y eutodefensa seh aspectos que permiten “ser unc mismo” y
que sus hijos sélo requerian de apoyos para alcanzarlas. Los participantes sefialaron que las
personas con discapacidad que “han superado sus limitaciones” son un buen ejemplo que les da
energia y motivacidn para cambiar aquellas actitudes que cbstaculizan la autodeterminacién de
sus hijos.
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Sesién 5: El reto: eufodeterminacion y cambio.

Mensaje fortalecedor propuesto: Si los padres nos informamos y promovemos cambios
sociales, lograremos que nuestros hijos con discapacidad participen plenamente en la sociedad
y tomen el control de sus vidas,

Descripeidn de los mensajes de los padres/ madres.

a reflexiones con relacién a si misme como padres/ madres de una persena con discopacidad
intelectual:

Los participantes ubicaron que los “miedos” de ellos como padres/ madres son una fuenfe
importante que imita la autodeferminacisn de sus hijos. Hicieron referencia a que les genera
gran temor que sus hijos corran riesgos. Consideraron sus actitudes “cémodas” y sefialaron ser
conscientes de que éstas les restaban oportunidades de mejor calidad de vida de sus hijos. Se
recaled la importancia de enfrentar nuevos refos y crear cambios, de correr riesgos y
aprender de los errores.

Sesién 6: el estrés de vivir con la discapacidad

Mensaje fortalecedor propuesto: "Al medificar las creencias que nos imitan y al enfrentar el
estrés asociado a la discapecidad, se incremente nuestra calidad de vida come famulia”.

Descripeidn de los mensajes de los padres/ madres.

a. reflexiones con relacién ¢ si musma.

Los participantes hicieron referencie a la imporfancia que tiene manejar el estrés para
mejorar la calided de wida disrie de manera independiente a la cousa que lo origina vy
consideraron que manejando el estrés se logran cambios positivos, que ellos pueden aprender a
manejar el estrés que les genera lo discapacidad de sus hijos, que aceptar la discapacidad
disminuye el esirés al igual que ef saber manear los problemas y tomar decisiones.

Los padres catalogaron las fuentes de estrés de la siguiente manera:

1° problemas econdmicos, de tiempo, de tréfice e inseguridad

50 gficultades en la convivencia familiar (enojos, discrepancia con el maride, Talta de
participacidn de los hyjos, falta de comunicacion)

3° lo discapecidad del hijo en las actvidades diarias (cantidad de fiempo reguerido para
brindar apoyos, frustracién por "poces avances”, ferapias y servicios adicionales)

4° problemas de salud y temor hacia el futuro de los hijes

Las estrategias que propusieren para combatir el estras fueron: planear los proyectos de vida,
priorizar las actividedes, reducir gastos y manejar la economia de manera realista y eficiente,
atender la salud, aprender a relegar y decir "no”, Tener paciencia en la educacicn de log hijos
en el hogar, negociar con los hijos y busear clternativas personales de relajacién y darse
tiempo a si mismos.
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Sesién 7: Nuestra familia, ef papel de padres y hermanos.

Mensaje fortalecedor propuesto: “Frente a la discapacidad nuestra familia puede aprender a
darse afecto y apoyoe, ajustdndose a los cambios e influyendo en la sociedad”.

a. reflexiones con relacién a s mismos como padres/ madres de una persona cen discapacidad
ntelectual,

Los padres/ madres hicieron referencia a que la fanulia les reportaba retos personales, ya que
en muchas ocasiones dependia de eilos como padres, encontrar adaptaciones positivas para
todos Remarcaron la importancia de fener actitudes pesitivas para comunicarse con todos los
miembros de la famiha y no atender dnicamente y de forma priorifaria las necesidades de su
hijo con discapacidad intelectual; mencionaron sobre le mportancia de ser toleranfes con
todos los hijos y encontrar un equilibric en las relaciones.

b. reflexiones con relacion a la famlia

Los participantes sefiglaron que toda la familia se ve ivolucrada ante la presencia de un hijo
con discapacidad infelectual, muchas de sus reflexiones se refirieron a los aspecfos positivos
que la discapacidad habia generado en sus famihias tales come unién, apoyo, ver la vida de una
manera diferente y encontrar un sentide real a vivir. Otros mensages sefialaron la importancia
de le parhicipacidn de los hermanes y el propésifos de acercarfos mds a los problemas y logros
del hermano con discapacidad; consideraron que cada miembro de la familia puede facilitar u
obstaculizar su desempeiio.

Sesion 8: Colaboracién de padres y profesionales.

Mensaje fortclecedor propuesto: Si aprendemos a frabajar en colaboracidn con los
profesionales, juntos podremos mejorar nuestras condiciones de vida.

Descripaidn de los mensajes de los padres/ madres:

a. reflexiones con refacidn a su hijo con discapacidad infelectual:

Los participantes sefialaron que ha sido comin que como padres excluyan a su hijo con
discapacidad de la tema de decisiones y de la participacién con los profesionales y
considerarcn que deben de dar cada vez mayor oportunidad a que sus hijos fomen un papel mds
active.

b. reflexiones con relacidn a si mismes como padres/ madres de una persona con discapacidad
intelectual:

Los participantes sefialaron que deben esforzarse por buscar profesionales colaboradores e
interesados en sus hijos Consideraron que los padres/ madres deben mostrar actitudes de
colaboracidn, participacidn y apoyo y promover esas actitudes en los profesionales. Sefialaron
que los aspectos de la discapacidad que enfrentan junto con los profesiencles son complejos y
requieren de una interaccién creativa, que los una para que de manera conyunta visualicen
alternativas de integracién y autedeterminacion.
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Alguncs participantes hicieron énfasis en los buenos resultados de la celaboracign con los
profesionales y otros en la calidad del +trabaje conjunte. Los parficipantes mencionaron
también que deben demandar sus derechos y los de sus hijos frente c los profesionales vy que
estas experiencias estén abriendo caminoe a futuras generaciones.

Sesién 9: Ejercer nuestros derechos.

Mensaje fortaleceder propueste: "No basta con conocer nuestros derechos, debemos hacerles
valer. Los padres/madres tenemos un gran petencial para ello”.

Descripeidn de los mensajes de los padres/ madres:

a. reflexiones con relacion ¢ su hijo con discapacidad intelectual

Les parficipantes sefialaron que elles deberian promever que sus hijos participaran de manera

mds activa en las elecciones y decisiones que les competen y ctorgarles mayor confianza,

libertad e impulsarles hacia la defensa de sus derechos.

b. reflexiones con relacién a st misme como padre/ madre de una persona con discapactdad
intelectual:

Algunos padres rerteraron la necesidad de trabajar mds consigo mismos para vencer los miedos

frente a la cutodeterminacidn de sus hijos y para ser mds asertivos. Consideraron que todos

los miembras de la femilia se deben comprometer con lo autfodeterminacidn del miembro con

discepacidad. La famifia debe estar includa en las decisiones y debe ser vista come una

defensora de los derechos de todos sus miembros.

¢. reflexiones a favor del cambio social.

Los participantes enfatizaron la importancia que tiene la parficipacién defensora de los
padres/ madres en le sociedad para promever un cambio en el estatus de las personas con
discapacidad intelectual (mayor aceptacién y valoracién), pare dar a conocer los derechos y
promover mejores leyes

Los padres/ madres destacaren la necesidad de establecer redes de padres para apoyarse y
alcanzar los fines propuestos.

d reflexiones respecto a aprender y ejercer las leyes:

Algunos intervenciones manifestaron gentimientos de tranguihdad y brenestar al saber que
hay personas que estén tfrabajando por cambios legislatives a faver del derecho de
autogobierno de las personas con discapacidad infelectual. Otras reflexiones dan cuenta de la
imporfancia de conoceer las leyes para poder exigir el respeto a los derechos.

e. reflexiones sobre el “juicio de interdiceién” tratade en esta sesion:

Este aspecto fuvo un gran mmpacto en los padres/ madres ya que para alguncs es un tema
desconocido. Otros sefalaron que se sentian franguilos por gue ya habian realizado sus
trdmites legales de festamento y juicic de interdiccidn y ofros mds menifestaron estar en
desacuerde con los efectos estigmatizantes del proceso legal de tutela e interdiccidn.

Sesion 10: Formando nuevas propuestas: redes de padres,
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Mensaje fortalecedor propuesto: *Si somos mds, tendremos mas fuerza, pero debemos
organizarnos para lograr lo que queremos”

Descripcién de los mensajes de los padres/ madres:

El aspecto principal sobre el que ncidieron las reflexiones de los participantes en esta sesidn
fue la necesidad de definir metas, objetives y/o vision del future. Sefialaron que sus metas
estaban higadas al paradigma de vida independiente y que sélo les restaba conseguir los apoyos
en sus personas, en sus familias y en ia sociedad para alcanzar dichas metas.

Debido a que ésta fue ia Ultima sesidn los participantes hicieron un balance de lo que el curso-
taller les habla aportado. Sefialaron que les habia ofrecide conocimientos y recursos y que con
ello sus temores disminuian y aumentaba su motivacidn y confianza en si mismos para clarificar
y actuar por sus metas y objetivos a futuro.

Alguncs seficlaron que el taller lzs habla brindade erientacicn y reflexidn gue les parmitia
reforzar y emprender nuevas cesas En su mayoria consideraren que habian podide dialogar con
mdés facilidad con su famile acerca de lo que querian y de la manera en que actuaban para
lograrle. Al respecto, algunas personas sefialaron que al diclogar sobre el tema de la
discapacidad con sus cdnyuges, les habia permitido senfirse mds sequros de que 1ban por el
camino correcto con respecto a los planes para su hijo con discapacidad.

Los participantes también manifestaron sentirse mds dispuestos y motivados para emprender
acciones y esforzarse por legrar cambios. Sefialaron que no se sentian solos y reiteraron que
les daba confianza y seguridad saber que habia otres padres y profesionales que luchaban
Junto con ellos. También consideraron haberse senttdo orientados por otros padres.

Se menciond que haber tomado el taller les daba mayor responsabilidad para enconfrar los
apoyos que sus hijos necesitan y admitieron haber sido mformados de muchos aspectos sobre
la discapacidad que desconocian previamente.

Algunos participantes manifestaron abiertamente que se incorporarian a comités, grupos de
estudio y/o grupes de autoayuda pertenecientes a Organizaciones GSubernamentales y No
Gubernamentales.

Con relacién a sus hijos los participantes destacaron la importancia de ayudarles a definir sus
propias metas déndoles libertad y apoyo y estar mds atento a sus necesidades personales e
intimas. Consideraron que las reflexiones sobre el camino recerride les permitia reparar
errores y onusiones y desarrollar tolerancia, aceptacién, oportunidad para dialogar y compartie
con la familia, volver a pensar en las mefas y seguir adelante.

Por dltimo, consideraron que el asistir al taller les ayudeba @ no vivir encerrades en sus

problemas, ayudarse entre ellos, a ver las cosas de otra manera y a estar convencidos para
hacer los cambios.

6.2 ALGUNOS TESTIMONIOS DE LGS PARTICIPANTES.
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Ma. Elena, mamd de Jimena, 14 afics

" Este faller me ha ayudade a ver que hay otros padres con cuestionamientos perecides a fos
mios y de mi esposo vy que al escucharlos me he podido orentar acerca de cémo ayudar a
Junena parae que logre ser una persena independiente. Sobre fode he aprendide a dejor a
Jimena ser mds independiente, pues he cceptade algunas de sus decisiones, la he tomado en
cuenta”.

Gustave, papd de Mauricio, I3 afios

* Tengo gue actuar, correr riesgos y luchar por mis abjetives, no ser espectador de la vida. Me
abrieron los ojos a muchas cosas que no consideraba con relacién a la discapacided de mi hiyo,
mis expectativas hacia €l las acrecenté, el manejo del estrés y cémo me afecta, de todos sus
derechos desde el punfo de vista legal, mt relacién con los profesionales, son muchas cosas gue
realmente, tema tras tema, fue llenande mis expectativas. Muchas gracias por su compromiso,
créanme que me ayudo mucho éste toller”.

Clementina, mamd de Pairicia, 30 afios

“Este taller me ha servide para reflexionar en el camino recorrido, ver lo positive vy ver que lo
gue no he efectuado atlin es tiempo de hacerle y corregir lo que no ha estade bien hecho,
Valorar cada vez mds los logros de Patricia, y que gracas a ella tengo una fetilia unida que la
apeya. Que grecias al trabajo con ello, hemes todos erecido y nos hemos fertalecido.

Este faller me ha sido dhl para dialogar y compartir con la familia, para volver a ponernes
metas vy trabajar para seguir adelante. £l camino ha sido large pere no ha fterminade, sélo con
entusiasmo y decisién y grecias a lo aprendide seguimos adelante”.

Celia, mamd de Rosy, 18 afios

* Para mi lo mejor de este taller fue hacerme ver y poner atencidn en las expectativas que
tenga sobre mi hija. También sobre la integracién de toda la familia ¢ estas expectativas
(sobre su independencia y autodeterminacién) y también le més importante fue hacerme
responsable y comprometerme a parficipar en redes para padres o grupos de autoayuda. Me
gustaria un taller de sexualidad”.

Ma. Del Rosaric, mama de Maria Fernanda 20 arios
" La verdad es que voy a exirafiar las sesiones por que cada unc de ellas me permitié tener un

cprendizaje v un fortalecimiento y reforzamiento en cuanto a  todos aquellos punfos que
trataron en cada sesién. Todo el camine de regreso a case iba reflexionande en todo aquello
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que de momento me era importante y llegaba a compartirle con la familia y esto me daba la
oportunidad de conocer los puntos de vista de la familia.

Para mi haber aprendide como manejar mis temores a través del manejo de apoyos para Mary
Fer y el permitirle que fome sus propias decisiones y que esto se lleva a cabo en la familia, le
esté permitiendo a mi hija, descubrir mds potencialidades y descubrir que puede ser capaz de
lograr mds cosas de las que ha legrado.

Gracias me doy por haberme dado la opertunidad de asistir al taller y mil gracias a ustedes por
su esfuerzo, interés, por haber disefiado un taller como éste que bdsicamente nos llevé a la
reflexién y a ocuparme de tener una mejor visidn de futuro con respecto a mi hija y sobre
todo a mi misma.

0)ald puedan disefiar un taller para hermanos y los invito a que continden compariiendo con los
padres como nesotros sus conocimuentos, sus experiencias y sus ganas por ser mejores cada
dia”.
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