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Resumen
La presente investigacidn tiene como objetivo principal conocer la percepcién de los padres
en la inclusién laboral con hijos con retardo generalizado en el desarrollo. El estudio se llevd
a cabo con dos tutoras con hijos con rango de edad entre 19 a 48 afios, tomando en cuenta
que los participantes se encontrardn en edad laboral. La metodologia utilizada fue la
cualitativa, se realizaron entrevistas semiestructuradas a las participantes a fin de contar con
informacion necesaria para los siete ejes de andlisis 1) Familia, 2) Diagndstico y
discapacidad, 3) Educacion (Instituciones), 4) Habilidades desarrolladas, 5) Ideas acerca del

trabajo, 6) Proyecto de vida, 7) Sociedad (percepcion y politicas).

Se encontraron contrastes en los resultados de ambos participantes, tanto en la forma que se
vive y afronta la discapacidad del hijo, en la percepcion de la inclusion laboral y como esto
termina afectando el plan de vida del tutorado. Por un lado, una tutora muestra como intenta
desarrollar las habilidades de su tutorado para que sea independiente y dando la oportunidad
de inclusion en contextos laborales y por otro, lado la segunda tutora nos muestra como la
sobreproteccion lleva a su tutorado a no desarrollar habilidades necesarias para un trabajo en

el futuro.

De igual manera concluimos que hace falta investigacion en el area de educacion especial,
encontrando que la mayoria de los programas e instituciones estan basadas en bibliografia de
otros paises, asimismo resolvemos la carencia de informacion y difusion para los padres de
las personas con discapacidad, consideramos que esta es la manera en la cual mas personas
con necesidades educativas especiales tendran la posibilidad de inclusion en el contexto

laboral.

Palabras clave: Inclusion laboral, retardo generalizado en el desarrollo, percepcion, familia,

proyecto de vida.



Introduccién

La familia se caracteriza por ser el primer entorno natural en donde los miembros que la
forman evolucionan y se desarrollan, segiin los “modelos individuales vivenciados e
interiorizados” a nivel afectivo, fisico, intelectual y social. Las experiencias que se adquieren
en la primera infancia, de cualquier tipo, y los vinculos de apego que se dan en ella van a
estar determinadas por el propio entorno familiar generador de las mismas. Es la familia
quien introduce a los hijos en el mundo de las personas y de los objetos, y las relaciones que
se establecen entre sus miembros van a ser en gran medida modelo de comportamiento con
los demas, al igual que lo va a ser la forma de afrontar los conflictos que se generan en el

medio familiar (Sarto, 2001).

Desde el punto de vista social, la familia como institucion cumple ciertas tareas, que
satisfacen las necesidades de sus miembros. A partir de este enfoque, podriamos hacer una
sintesis de cinco posibles funciones: 1) Econdmica 2) Cuidado fisico 3) Afectividad 4)
Educacion 5) Orientacion (Fantova, 2000). La familia entonces es el primer agente que
favorecera la independencia y autosuficiencia de la persona con discapacidad, propiciando
una inclusion social de estas personas y que en un futuro la insercién laboral no sea un aspecto
que cause preocupacion. La percepcion y actitud de la familia hacia el trabajo es un elemento
importante para integrar al individuo con necesidades especiales a la vida en sociedad, el
conocer la percepcion de las familias nos hara posible dar un paso mas en el tema de la
integracion laboral e inclusion favorable en los escenarios de trabajo (Madrigal-Lizano,

2015).

Las practicas negativas mas sobresalientes a nivel familiar son la sobreproteccion, el

control estricto en los horarios sobre lo que debe o no debe hacer la persona con discapacidad



durante el dia, las actividades de recreacion en caso de existir son valoradas o escogidas por
los encargados y, en ciertos casos, se puede ir a los extremos del abandono total, lo cual se
destaca como violencia intrafamiliar, pues constituye la negacion de los derechos para que
ese ser se desarrolle plenamente. Asi también, positivamente, se observa a la familia
ejerciendo un papel de ente motivador ante los desafios laborales que se le presentan a la
persona adulta con discapacidad, confiando en él o ella a pesar de existir diversas
deficiencias, posibilitando de esta manera que pueda tomar control sobre su propia vida.
Escoger un deporte, trabajar, asumir estudios y hasta formar un hogar son algunos buenos
ejemplos de lo que puede lograr el sujeto al contar con el debido apoyo familiar (Madrigal-

Lizano, 2015).

Las conclusiones generales de los diversos estudios mostrados a continuacion sobre la
relacion de la familia y la inclusion laboral son similares debido a que la mayoria nota una
relacion entre las practicas negativas, asi como la sobreproteccion y la falta de informacion

0 apoyo de la familia para la correcta practica profesional de sus familiares con discapacidad.

En un estudio realizado en Chile por VVon Furstenberg, Iriarte y Navarro (2012) sobre la
percepcion de las madres respecto a la insercion laboral de sus hijos con una discapacidad
cognitiva y los factores que inciden en el éxito o fracaso en la integracion laboral de estas
personas, se encontraron diversos resultados entre ellos los mas importantes destacan la
presencia de deficiencias para poder incorporar laboralmente a personas que tienen una
discapacidad cognitiva. Dichas deficiencias van desde la forma en que se estructura la
sociedad (normas, recursos, etc.) a las actitudes (valores y creencias) que presentan sus
miembros, discriminacién y segregacion hacia distintos grupos, entre los que se encuentran

los/as discapacitados/as, asi como actitudes de dureza y frialdad, mencionando en algunos



casos experiencias de discriminacion hacia sus hijos/as, burlas y abusos a nivel tanto escolar
como laboral. Los padres asocian que el ambiente laboral es un espacio en el que sus hijos
se encuentran mas expuestos a sufrir riesgos o abusos que las personas sin discapacidad, o

actitudes que consideran negativa para el desarrollo de su autoestima y su autoimagen.

El éxito o fracaso de los procesos de insercién laboral son consecuencia de la confluencia
e interaccion de diversos factores; el apoyo ofrecido por la familia, la formacion previa y la
realizada en el servicio del empleo con apoyo, el seguimiento realizado en el puesto de

trabajo, el propio entorno laboral, etc. (Pallisera, Fullana & Vila, 2005).

Asimismo, no todos los tipos de discapacidad presentan las mismas dificultades a la hora
de conseguir la integracion laboral. Mientras las personas con discapacidades motrices o
sensoriales pueden, en muchas ocasiones, conseguir y mantener un empleo mediante la
realizacion de adaptaciones del entorno laboral relativamente sencillas, las personas con
discapacidad intelectual requieren, en la mayoria de los casos, adaptaciones y cambios mas
profundos. Por esta razon, muchas de las experiencias desarrolladas para estas personas en
los afios pasados han consistido en la creacion de centros ocupacionales o entornos especiales
de empleo protegido, como los Centros Especiales de Empleo. Dichas iniciativas, aunque
pueden constituir una opcion adecuada en determinados casos, no responden realmente al
objetivo de normalizacién, que requiere la integracion de la persona con discapacidad en

puestos de trabajo de empresas ordinarias (Egido, Cerrillo, & Camina, 2009).

Es importante destacar que el concepto de discapacidad depende desde dénde se mire;
partiendo desde el punto de vista social, es una construccién dada en funcion de los
requerimientos sociales, no se considera la consecuencia de una deficiencia. La Organizacion

Mundial de la Salud, destaca que, en el modelo social de la discapacidad, se argumenta que
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las barreras a la participacion son causas importantes. Por lo tanto, no se entiende como un
proceso que tiene origen en el individuo, sino mas bien en procesos sociales amplios: en la
interaccion interpersonal e interinstitucional, en las oportunidades que ofrece el medio social

(Garcia y Moreno, 2005).

De acuerdo con la Universidad Cat6lica Santa Fe (UCSF) en el 2013 menciona los cargos
que ocupan las personas con discapacidad en las empresas son de nivel jerarquico bajo. Casi
la totalidad de la muestra estudiada (96%) se desempefia como empleado u obrero, mientras
que s6lo un 2,4% lo hace como jefe o mando medio. El 1,6% se desempefia en la alta
direccion (gerencia o superior), presentando discapacidad fisica casi la totalidad de ellos. En
coherencia con lo sefialado, las areas de trabajo que predominan son “operario” (31%) y
“personal de apoyo” (29%). En una proporcidon menor aparecen “trabajos administrativos” y
“otras dreas” (produccion, profesionales). Solo un 5,6% labora en el drea comercial y ventas.
El tipo de jornada fue considerado una aproximacion al tipo de vinculacion formal entre las
personas con discapacidad y la empresa. La medicion efectuada indicé que impera la
modalidad “jornada completa” (79%), versus un 21% que se desempefia en “jornada parcial”
El 60% de las empresas encuestadas declara que no tuvo “ninguna” desventaja o dificultad
en la contratacion de personas con discapacidad. Sin embargo, las desventajas mas
nombradas son “baja productividad” y “dificultades para comunicarse”. De las empresas que
reconocen ventajas en su experiencia de contratacion de personas con discapacidad, el 16%
sefald “alta productividad”, el 13% “disciplina laboral” y el 11% “trabajo en equipo”. Como
se aprecia, los “beneficios econdmicos” (productividad + disciplina laboral) son mas
nombrados que los “beneficios simbolicos” (integracion, clima laboral, compromiso,

reputacion).



Antecedentes y Justificacion

Para un primer acercamiento sobre la nocion de inclusién, resulta conveniente definir la
accion “incluir”, que en el lenguaje coloquial significa incorporar, insertar, introducir,
integrar o englobar algo o a alguien dentro de un espacio o determinada condicién. De
acuerdo con la Biblioteca Mexicana del Conocimiento (BMC) en el 2015 usualmente, el
término inclusion se utiliza como sindnimo de insercion para referirse a situaciones en las
cuales se incorpora a un individuo en un grupo. Cuando esta persona, por determinado motivo
0 circunstancia no ha logrado ingresar a la comunidad, se encontrara en una situacion de
exclusion, que lo “deja fuera” o “al margen” de ciertos beneficios sociales o de un grupo
social especifico. Por lo tanto, el término inclusion social conlleva una aceptacion de los
individuos por parte de la comunidad, estructurando un sistema que les permita participar
activamente en ésta en un plano de igualdad absoluta respecto a los derechos y a los deberes
que la sociedad determina para cualquier individuo, y a la integracion o inclusion laboral,
que implica considerar a la persona como una fuerza activa de trabajo, competente y eficaz,

realizando actividades laborales en ambientes no restrictivos (Valls, Vila y Pallisera, 2004).

La inclusion laboral es un tema que recientemente se ha aplicado en México como un
nuevo enfoque que ha permitido sentar las bases para transitar de una politica asistencialista
a una politica de derechos humanos, que facilite la incorporacion efectiva de los grupos
vulnerables de la sociedad en la vida social y econdmica del pais (BMC, 2015). Hablar de
inclusion laboral resulta de gran relevancia debido a que nuestro modelo de sociedad esta
basado en el empleo, no s6lo como fuente basica de ingresos, sino también como un
mecanismo integrador y de realizacion personal, el estar inmerso en alguna area laboral da a

las personas la oportunidad de formar parte de la sociedad en la que viven y participa en los
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procesos econdmicos, sociales, politicos, y culturales, contribuyendo, con su trabajo, al

desarrollo de toda la sociedad (Cruz Roja Espafiola, 2002, citado en BMC, 2015).

Podemos atribuir la falta de investigacion en el area de la inclusion laboral en el pais
debido a que es un término reciente, a pesar de que en otras naciones es un tema estudiado,
esto habla de que probablemente existe una cultura empresarial poco sensibilizada con la
insercién laboral de la persona con discapacidad. Uno de los grandes problemas es que, en
ocasiones, los empresarios asocian a los “trabajadores con discapacidad con incapacitados”
para desempefiar cualquier puesto de trabajo (UCSF, 2013). Sin embargo, no es el Unico
factor que orilla a las personas con discapacidad a no poseer un empleo formal, o a la propia
falta de empleo, en el pais existen otros factores como son la falta de informacion respecto a
las oportunidades laborales, el nivel de educacion de las personas con discapacidad, asi como

la influencia de los familiares cuidadores o tutores de las propias personas con discapacidad.

La tasa de participacion econdmica representa la proporcion de la poblacion
economicamente activa entre el total de individuos en edad de trabajar, en el afio 2010, de
acuerdo con el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI) la tasa de participacion
econdmica de quienes tienen limitaciones mentales fue de 10.5%, una de las mas bajas en el
colectivo de personas con discapacidad del pais. Podemos asumir con base en las estadisticas
encontradas en el censo del INEGI que la informacién acerca de los lugares donde las
personas pueden insertar al miembro de la familia con necesidades especiales es escasa y
poco propagada lo que implica que se desconozcan opciones y propuestas para emplear a
personas con discapacidad. De acuerdo con las estadisticas del censo del 2010 (INEGI, 2013)
de cada 100 personas con limitaciones mentales ocupadas, 41 son empleados u obreros, 24

trabaja por su cuenta y 14 labora como ayudante, ademas de que en el 2010, de cada 100



personas con limitaciones mentales ocupadas 44 laboran en un régimen de jornada parcial,
31 tienen una jornada completa y 24 trabajan méas de 48 horas a la semana, (INEGI, 2013) es
decir, la mayor parte de esta poblacion que se encuentra laborando no lo hacen de manera
formal dentro de una empresa o bajo alguiin programa gubernamental. La cifra mas alta, en
los programas gubernamentales, apenas rebasa quince por ciento; mientras que la méas baja,
de otras fuentes, no llega a dos por ciento.

En resumen, el segmento de personas con limitaciones mentales esta constituido
mayoritariamente por jovenes y adultos, con una importante presencia de poblacion infantil.
Asimismo, la cantidad de hombres supera a la de las mujeres. Para este colectivo, los
problemas de nacimiento son la causa mas importante de discapacidad; situacion que
determina sus posibilidades de incorporacion, insercion y desarrollo individual (INEGI,
2013).

En cuanto a las oportunidades educativas, son menores para las mujeres, lo que se refleja
en un promedio de escolaridad mas bajo; participan menos que los varones en el mercado
laboral, y recurren mas al autoempleo. Aunque entre los asalariados, tienen mas prestaciones
que los hombres. Finalmente, vale la pena destacar el alto nUmero de personas de este
segmento de la poblacion con discapacidad que, por su condicion de salud, no puede trabajar,
lo cual indica que tienen necesidad de la proteccion social para asegurar su subsistencia
(INEGI, 2013).

Datos generales sobre la discapacidad del INEGI arrojan que, en el 2014, de cada 10
personas con discapacidad a partir de 15 afios de edad que residen en el pais, solamente 4
participan en actividades economicas. Ello contrasta con lo observado entre la poblacion sin

discapacidad ni limitacién, en la cual participan en el mercado laboral cerca de 7 de cada
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10. Ademas de este cien por ciento de personas con discapacidad que laboran la tasa de
participacion econdmica de poblacién con discapacidad mental o emocional es de 27.2%
siendo el rango mas alto 39.9% para las personas con alguna discapacidad visual (INEGI,
2016).

A pesar de que un amplio porcentaje de la poblacion con discapacidad mental no puede
llevar a cabo algun tipo de actividad laboral debido a la gravedad de los casos, debemos
preguntarnos qué pasa con las situaciones en que la persona no se encuentra laborando
aunque la discapacidad mental no es un impedimento para introducirse en un trabajo y cuéles
son las razones de las diferencias en la tasa de participacion economica de acuerdo con el
tipo de discapacidad, las cuales oscilan de 0.5 hasta casi 24 puntos porcentuales, plantean un
reto importante para los responsables del disefio de politicas publicas destinadas a favorecer
y potenciar el acceso y la permanencia de las personas con discapacidad en el mercado
laboral, asi como de impulsar la creacion de entornos favorables y accesibles. Por otro lado,
los reducidos niveles de participacion en este grupo poblacional significan que un buen
numero de ellos son parte de la poblacion no economicamente activa (PNEA) (INEGI, 2016).

Existen diferentes variables por las cuales la PNEA se encuentra en ese caso,
consideramos que una de las mas importantes es la familia, ya que con base en los diferentes
autores revisados podemos concluir que la familia es la instancia fundamental de mediacion
entre los individuos con discapacidad y la relacion con la sociedad, como consecuencia, a
partir de los casos que se estudian se deduce que, salvo raras excepciones, la insercion social
y laboral de las personas con necesidades educativas especiales es mas un asunto de familia
que una cuestion individual. Nos enfrentamos a una situacion alimentada de una serie de

mitos y estereotipos en torno a la persona con discapacidad, éstos desde muy temprana edad
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imposibilitan las herramientas necesarias para salir a la calle y movilizarse con autonomia e

independencia.

En este estudio, a estas personas se les ha valorado con incapacidad de sentir, aprender y
desarrollar proyectos personales con éxito, esto se debe a la percepcion cambiante que se va
obteniendo. Al respecto, Vargas en 1994 cita a Merleau-Ponty donde ha sefialado que la
percepcién no es un afladido de eventos a experiencias pasadas sino una constante
construccion de significados en el espacio y en el tiempo. Siguiendo ésta linea (Aguado y
Portal, 1992, citado por Vargas 1994) la percepcion consiste en representaciones que
organizan las practicas sociales de manera parcial, dependiendo del desarrollo historico-
cultural del grupo social, esta mediada por las relaciones de poder y fundamentada en
evidencias, siendo éstas un presupuesto basico, empirico y funcional, no necesariamente
falso, que establece las mediaciones sociales entre los individuos, entre éstos y los grupos
sociales y entre los grupos sociales entre si, en un contexto determinado.

Las distintas sociedades crean sus propias evidencias y clasificaciones que ponen de
manifiesto la manera como la percepcion organiza, es decir, lo que selecciona, lo que
codifica, la interpretacion que le asigna, los valores que le atribuye, las categorias
nominativas, etcétera, marcando los limites de las posibles variaciones de los cambios fisicos
del ambiente. Los miembros de la sociedad aprenden de forma implicita esos referentes y los
transmiten a las siguientes generaciones, reproduciendo el orden cultural. (Vargas, 1994). Es
por ello que nos enfocaremos especificamente a los tutores ya que son ellos quienes pasan
mayor tiempo con la persona con discapacidad y pueden brindarnos mayor informacion
acerca de su percepcién con respecto a la insercion laboral. Por lo tanto, consideramos la

elaboracion de este trabajo en aras de aportar informacion acerca del importante papel que
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toman los tutores en la inclusion laboral de su familiar con discapacidad. A pesar de que
existen algunas investigaciones que abordan este tema, consideramos que en nuestro pais no
se ha dado la suficiente importancia en el plano subjetivo a la percepcion de la familia acerca
del trabajo, ni se atiende a la demanda de informacion requerida para mejorar las condiciones
que favorezcan las oportunidades de ingresar a un empleo y mejorar la calidad de estos
mismos a nivel sistémico.

Teniendo como tematica la inclusién laboral de personas con necesidades educativas
especiales y a partir del censo realizado por el INEGI (2013) el cual estimé que de un total de
112.3 millones de habitantes en el pais, 5,739 270 personas tenian alguna discapacidad, 8.5%
corresponden a alguna discapacidad o limitacion mental, término que utiliza el INEGI (2013)
para definir a quienes tienen dificultad en las funciones mentales como las relacionadas con el
trastorno de la conciencia, retraso mental y las alteraciones de la conducta del individuo con
otras personas en su entorno social. Es por ello que utilizamos la clasificacion para la
codificacion de cada tipo de discapacidad, de acuerdo a esta clasificacion, hallamos que en el
grupo tres titulado como discapacidades mentales incluyen a las personas que presentan
discapacidades para aprender y para comportarse, tanto en actividades de la vida diaria como
en su relacion con otras personas.

Estas a su vez estan divididas en subgrupos de los cuales tomaremos el grupo 310 que
tiene como nombre discapacidades intelectuales (retraso mental) en este subgrupo comprende
las discapacidades intelectuales que se manifiestan como retraso o deficiencia mental y pérdida
de la memoria a su vez presentan una capacidad intelectual inferior al promedio de las que
tienen su edad, su grado de estudios y su nivel sociocultural. Segun el INEGI (2013) las

limitaciones mentales abarcan algunos trastornos, como el retraso mental (discapacidad
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intelectual) y alteraciones de la conducta o del comportamiento que se expresan en las
habilidades adaptativas practicas y sociales al interactuar con el entorno. A ellas se les dificulta
realizar una o varias de las actividades de la vida cotidiana, como asearse, realizar labores del
hogar, aprender y rendir en la escuela o desplazarse en sitios publicos. No sélo interfiere con
el rendimiento académico, sino también con actividades cotidianas, como leer anuncios o
instrucciones, sumar o contar objetos o dinero, escribir recados y numeros telefonicos,
etcétera.

En esta direccion, la publicacion de APA (2014) nos da dos de las definiciones aceptadas
nacional e internacionalmente de discapacidad intelectual esta la del Manual Diagndstico y
Estadistico de los Trastornos mentales V de siglas DSM V vy la Clasificacion internacional de
Enfermedades 11 de siglas CIE -11.

El primero llama discapacidad intelectual (trastorno del desarrollo intelectual) a aquel que
comienza durante el periodo de desarrollo y que incluye limitaciones del funcionamiento
intelectual como también del comportamiento adaptativo en los dominios conceptual, social
y préactico. Cumpliendo con los siguientes criterios: Deficiencias de las funciones
intelectuales, como el razonamiento, la resolucion de problemas, planificacion, el
pensamiento abstracto, juicio, aprendizaje académico y el aprendizaje a partir de la
experiencia, confirmados mediante evaluacion clinica y pruebas de inteligencia
estandarizadas individualizadas. Definiendo los diversos niveles de gravedad (leve,
moderado, grave y profundo) segun el funcionamiento adaptativo, y las puntuaciones del
cociente intelectual (APA, 2014).

Con el término de trastorno del desarrollo intelectual consideramos las caracteristicas que

aborda el CIE 11 de acuerdo con el (APA, 2014): para indicar trastornos que implican



12

deficiencias del funcionamiento cerebral en un momento temprano de la vida. Estos
trastornos se describen en el CIE 11 como un metasindrome que se produce en el periodo de
desarrollo de forma anéloga a la demencia o al trastorno neurocognitivo que se presenta mas
tardiamente en la vida.

El término que utilizaremos en esta investigacion para referirnos a los participantes, seré
el manejado por el DSM V y el CIE 11 quienes utilizan el concepto de discapacidad
intelectual para reemplazar el término de retraso mental empleado en las ediciones anteriores,
recaudando las definiciones que comparten un postulado similar a las caracteristicas que

presenta el INEGI de retraso mental (que utiliza como sindnimo de discapacidad intelectual).
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Capitulo 1. Instituciones Educativas e Inclusion Laboral

En la actualidad hablar de inclusion, es tener en cuenta los diferentes contextos en los que
una persona con discapacidad va a tener cabida, uno de los principales son las instituciones
educativas que la poblacion regularmente desconoce y a su vez los diferentes programas que
ofrecen de manera gratuita, tanto ellas, el gobierno y organizaciones enfocadas a la
discapacidad. Estas suelen tener gran relevancia entre la interaccion de la familia y la persona
con discapacidad ya que por medio de los servicios que estén ofreciendo van generando
oportunidades y mejor calidad de vida, es de gran relevancia abordar este tema para dar a
conocer cuéles son las distintas instituciones que brindan atencion especializada a las
personas con NEE y a los padres o tutores de personas con discapacidad enfocado a la
posibilidad de una insercion laboral.

Para ello consideramos necesario mencionar que la informacion que posean las empresas
va a depender de abordar temas de inclusion y crear una sensibilizacion, y abra las puertas a
las personas con distintas discapacidades, y a su vez la informacién que posean las
instituciones educativas y los padres sobre las empresas con diferentes empleos y actividades
para personas con NEE sera de vital importancia en la sociedad a traves de la vida laboral.
Es por eso que el objetivo de este capitulo es informar sobre algunos programas que se
ofrecen dentro de las instituciones educativas y laborales para las personas con discapacidad
y para sus padres. Ligado al desarrollo de las personas con discapacidad estara también la
opinion de los padres o tutores, que serd aquella que influya a los planes de vida y calidad de

vida que puedan ofrecerles.
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1.1 La relacion de los padres, madres y/o tutores de familia con las instituciones.

De acuerdo con el Programa Nacional de Fortalecimiento de la educacion especial y de la
integracion educativa por parte de la Secretaria de Educacion Publica (SEP, 2002) en todo el
pais se cuenta con 4,097 servicios de educacion especial, de este nimero mostramos el detalle
a continuacion:

a) Sélo 42 % de los municipios cuentan con algin servicio de educacion especial.

b) El porcentaje de zonas escolares que cuentan con algln servicio de apoyo es desigual:
19% en educacion inicial, 14% en educacion preescolar, 32% en educacién primaria y 6%
en educacion secundaria.

c) Los servicios de educacion especial prestan apoyo, en total aproximado, a 16,000 escuelas,
cifra que se distribuye del modo siguiente: educacion inicial, 200; educacion preescolar,
4,431; educacion primaria, 11,045, y educacion secundaria, 270.

Los servicios de educacion especial, segun datos aportados por las instancias estatales de
educacion especial, prestaron atencion, al inicio del ciclo escolar 2001-2002, en sus diversas
modalidades a 525,232 estudiantes de educacion inicial y basica, de los cuales
aproximadamente 112,000 presentaban alguna discapacidad. Segun las estadisticas de la
SEP, en ese ciclo, en las escuelas de educacion inicial y basica se inscribieron 381,895
alumnos con alguna discapacidad; ello indica que por lo menos 269,895 de estos alumnos no
recibieron atencién o apoyo especifico de los servicios de educacion especial, pese a los
programas existentes (SEP, 2002).

En las paginas electrdnicas de diversas organizaciones e instituciones publicas y privadas
se encuentra la informacion de varios servicios que se ofrecen a la familia o a los padres en

especifico de las personas con NEE, sin embargo, en la mayoria de estas instituciones no se
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Ilevan a cabo estos servicios para toda la poblacion sino en especifico a la poblacion en riesgo
0 a los padres de familia que lo soliciten. A continuacion, mostramos diversos ejemplos de
programas ofrecidos por instituciones publicas y privadas con mayor alcance en el pais.

Como instituciones puablicas el Programa Nacional de Educacién 2001-2006 tiene como
objetivo alcanzar la justicia educativa y la equidad, teniendo en cuenta la educacion
expresado como la igualdad de oportunidades para el acceso, la permanencia y el logro
educativo de todos los nifios y jévenes del pais en la educacién bésica. Los esfuerzos de las
personas con discapacidad, de sus familias, de las agencias que los apoyan, de los maestros
y maestras, del personal de educacion especial han promovido cambios en las actitudes
sociales, en la legislacion, en las oportunidades para el trabajo y en la educacion. Sin
embargo, subsisten problemas en la cobertura y distribucion de los servicios y en la calidad
de la atencion que recibe la poblacion infantil y adolescente. La educacion es el mecanismo
por excelencia para asegurar que las personas con discapacidad logren su plena incorporacion
a la vida social y el trabajo productivo. En el articulo 41 de la Ley General de Educacion
2018 enuncia que “la educacion especial esta destinada a personas con discapacidad,
transitoria o definitiva, asi como a aquellas con aptitudes sobresalientes. Atendera a los
educandos de manera adecuada a sus propias condiciones, con equidad social incluyente y
con perspectiva de género. Tratandose de menores de edad con discapacidad, esta educacion
propiciara su integracion a los planteles de educacion basica regular, mediante la aplicacién
de métodos, técnicas y materiales especificos” (SEP, 2002, pp. 10).

Para quienes no logren esa integracion, esta educacién procurard la satisfaccion de
necesidades basicas de aprendizaje para la autobnoma convivencia social y productiva, para

lo cual se elaboran programas y materiales de apoyo didacticos necesarios. La educacion
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especial es una modalidad de atencién de la educacién bésica cuyo enfoque es la educacion
inclusiva, el cual permite reconocer la variedad de sujetos y contextos inmersos en el &mbito
escolar, plantea el reconocimiento de las diferencias y el respeto de la diversidad como un
aspecto de enriquecimiento. Considera la atencion de alumnos de acuerdo a sus necesidades
educativas y hace énfasis en la educacion para todos, eliminando cualquier tipo de barrera
para el aprendizaje y la participacion social de las nifias, nifios y jovenes que asisten a las
escuelas.

Dentro de la pégina oficial de la Secretaria de Educacion Pablica (SEP) podemos
encontrar un apartado especifico donde se encuentran materiales dirigidos a padres de
personas con discapacidad, como lo son: una guia de salud, la cual esta dirigida a los padres
y las madres de personas con discapacidad intelectual, con el objetivo de reducir las malas
experiencias que se pueden obtener cuando van al médico. Ya que en algunas ocasiones que
se tiene que acudir al médico junto con la persona que tiene discapacidad intelectual puede
ser una fuente de estrés para los padres, quiza porque haya tenido malas experiencias previas,
0 porque piense que los profesionales sanitarios no van a entenderle y no van a saber
interpretar sus sintomas. “La salud es uno de los bienes mas preciados, y es preciso
mantenerla y en esta guia se da a conocer las formas de como poder ser mediador entre la
persona con discapacidad intelectual y los profesionales de la salud, asi como comprender
algunos problemas de salud que suelen ser comunes en las personas con discapacidad
intelectual” (Mufioz, Riviére, Pérez, Belinchdn, y Tamarit, 2008).

De acuerdo con la Confederacién Espafiola de Organizaciones en Favor de las Personas
con Discapacidad Intelectual en el 2005, la Federacion Catalana APPS se concluyd que

cuando reciben la noticia los padres acerca de que su hijo nacié con alguna discapacidad solo
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cuentan con informacién a nivel médico e incluso asistencial, pero carecen de apoyo
emocional, se sienten solos, se preguntan por qué les ha pasado a ellos y como afrontaran la
nueva realidad. Se propuso realizar una guia de salud que cuenta con un programa de apoyo
familiar, en el que han participado méas de 25.000 familias; el servicio de "padre a padre"
ofrece asesoria a los padres que acaban de conocer la discapacidad de su hijo, con el fin de
recibir apoyo en los primeros momentos de desorientacion y shock, a través del contacto con
otros padres, que también tienen un hijo con discapacidad intelectual y han pasado por la
misma situacion. Pueden, por tanto, transmitirles su experiencia, compartir y comprender sus
inquietudes y sentimientos, y acompariarlos en esos primeros momentos. Sin embargo y a
pesar de llevar tantos afios trabajando en este tipo de servicio, hasta ahora habia muy pocos
documentos escritos sobre el tema y menos aun elaborados por las propias familias.

Dado a los resultados positivos que ha tenido esta publicacién entre las familias y
asociaciones del movimiento asociativo la Confederacion Espafiola de Organizaciones en
favor de las Personas con Discapacidad Intelectual (FEAPS), cuenta con una guia de
actividades para los padres en la que, por el contenido podria ser dirigido hacia las
instituciones que se rigen por la SEP para que puedan aplicar cada actividad hacia ellos o
hacia la gente que estén directamente conviviendo con la persona con discapacidad
intelectual.

La Confederacion Espafiola de Organizaciones en favor de Personas con Discapacidad
Intelectual brinda la guia de actividades para familias dirigida a todos aquellos trabajadores
pertenecientes a las organizaciones que se interesan por mejorar y aumentar dia a dia el
bienestar y la calidad de vida de las familias que tienen un miembro con discapacidad

intelectual. Las actividades que se plantean han ido surgiendo del trabajo que esos
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profesionales del Programa de Apoyo Familiar (PAF) de cada federacion autondmica han
realizado con familias de toda Espafia, las actividades que se realizan son: 1. Informacion,
Orientacion y Asesoramiento Familiar, 2. Actividades de Apoyo Emocional, 3. Actividades
de Dinamizacion, 4. Actividades de Formacién, 5. Actividades dirigidas a facilitar la
conciliacion de la vida personal, familiar y laboral.

Entender las necesidades educativas de las personas con discapacidad, nos lleva a hablar
del papel que los padres y las madres de los alumnos con necesidades educativas especiales
deben desempefiar, el cual es fundamental en el proceso de integracion educativa; por ello es
necesario realizar acciones especificas que les permitan conocer las fortalezas y debilidades
de sus hijos, las necesidades que presentan y la manera como pueden apoyarlos. La Secretaria
de Educacion Pablica (SEP) cuenta con instituciones que dan servicios escolarizados de
educacion especial como Centros de Atencién Mdltiple (CAM), en donde se registran 71,253
alumnos con discapacidad y el 69% con discapacidad intelectual definidos en los siguientes
términos: “institucion educativa que ofrece educacion basica para alumnos que presenten
necesidades educativas especiales, con o sin discapacidad” (pp. 14). Por otro lado, las
Unidades de Servicios de Apoyo a la Educacion Regular (USAER) donde el 51% de la
poblacion tienen discapacidad intelectual, cuyo objetivo es promover la integracion de las
nifias y nifios con necesidades educativas especiales a las aulas y escuelas de educacion
inicial y basica regular (Secretaria de Educacion Publica, 2002). Especificamente hablando
de cada una de las instituciones comenzaremos sefialando qué USAER despliega la estrategia
de asesoria; la cual es un proceso sostenido de ayuda consentida mediante acciones
orientadas a la mejora de las practicas profesionales. Esta estrategia demanda al docente de

USAER competencias tedricas y préacticas en torno a lo cultural-educativo, lo curricular-
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pedagogico-organizacional, asi como un conocimiento de lo juridico-normativo para su
aplicacion en los diferentes contextos.

La estrategia de acompafiamiento se concibe como un acto de “estar junto a”, lo cual
implica proximidad y cercania y hace referencia a un docente de USAER cercano,
acompafiando en los contextos, y ofreciendo apoyo a los sujetos (docentes, directivos,
alumnos, alumnas, familias) y en los procesos (gestion, ensefianza, aprendizaje, evaluacion,
planeacion). Esta compafiia permite reconocer normas, valores, marcos de referencia,
preocupaciones, aspiraciones, resistencias, mitos, rutinas, innovaciones y contradicciones,
que configuran practicas, politicas y una cultura particular en la escuela, en las aulas y con
las familias (SEP, 2002).

El despliegue de la estrategia de acompafiamiento solo cobra sentido cuando se “esta ahi”
en las aulas y en la escuela para identificar, analizar, explicar y nombrar las barreras para
el aprendizaje y la participacion y, en consecuencia, a aquella poblacién que precisa de
apoyos diferenciados o especificos. Significa “estar proximos o junto” a los sujetos en los
procesos para actuar en favor de la creacion de espacios inclusivos, al concretar el apoyo que
se despliega desde la asesoria a través de la colaboracion y la corresponsabilidad.

La orientacion solo es posible cuando es el producto de decisiones razonadas de manera
colegiada y cuando se definen las lineas de accion a llevar a cabo en la escuela y en el aula
bajo un clima de igualdad y de colaboracién. También permite establecer de manera
negociada acuerdos con relacion a los propositos de la asesoria y el acompafamiento, a
los tiempos y a la metodologia de trabajo a definirse y, al papel de los profesionales, tanto
los de apoyo como los de la escuela regular. Estos aspectos contribuyen a mantener la

credibilidad y fortalecer la confianza reciproca.
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La determinacion, promocion y seguimiento de la implantacion de ajustes razonables
necesarios en los contextos escolar, aulico y socio-familiar para los sujetos con discapacidad
constituyen un amplio campo de accién para impulsar las estrategias de asesoria,
acompafiamiento y orientacion (USAER, 2011). En lo que corresponde a la relacién de los
padres, madres de familia y/o tutores con la escuela: se puede afirmar que la USAER
identifica el grado de participacién y comunicacion, la apertura para la colaboracion, el grado
de satisfaccion de las necesidades y la escucha activa de las expectativas de los padres y
madres con respecto al plantel y al proceso educativo de sus hijos e hijas. La informacion
recuperada permite orientar el establecimiento de una relacion fortalecida con la escuela. Este
andlisis, también permite conocer el grado y efectividad de la relacién y comunicacién con
padres y madres; la informacion y orientacion que la comunidad recibe a través de diversas
estrategias tales como reuniones informativas, entrevistas o talleres, asi como los vinculos de
identidad y afectividad que fortalezcan el desarrollo de ambientes inclusivos.

La recuperacion de la informacion del analisis de este contexto, le implica al equipo de
apoyo singularmente, al trabajador o trabajadora social y al psicologo o psicologa, analizar
los elementos que permitan reconocer las caracteristicas e impacto de la participacion de las
familias y su contribucion en el logro educativo de los alumnos y las alumnas, asi como la
identificacion de las barreras que en este contexto limitan el aprendizaje y la participacion.
Es importante que en este rubro se reflexione sobre los resultados de la colaboracion de las
familias con la escuela, con el docente de grupo, con la USAER y con otros profesionales,
para implementar los apoyos que fortalezcan el proceso educativo.

Otro servicio con el que cuenta es en la participacién de la familia en el aula tiene como

propdsito indagar la relacion que se establece entre las familias y los docentes, las tareas en
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las cuales se les involucra y los resultados de la vinculacién y apoyo sobre el proceso
educativo de sus hijos e hijas, son aspectos importantes que la USAER en 2011 consider6 en
sus andlisis del contexto sociofamiliar, expectativas que las familias (padres, madres y/o
tutores) tienen sobre la educacidn de sus hijos y sobre la funcidén que se desarrolla en el aula
y en la escuela, las condiciones de las familias que favorecen el proceso de aprendizaje de
los alumnos y las alumnas, tales como la dindmica familiar, sus formas de organizacion, los
principios, valores y costumbres, asi como los apoyos que ofrecen a su hijo o hija en la
realizacion de las tareas escolares, actividades en las que participan las familias dentro del
aula tales como las clases abiertas, las reuniones informativas y para firma de boletas asi
como las actividades de los programas de apoyo al curriculo (programa estatal de lectura,
contra la violencia eduquemos para la paz, entre otros).

Se cuenta con una vinculacion con los docentes de grupo y otros profesionales (como los
integrantes del Servicio de Apoyo a la Escuela, SAE en el nivel de secundaria), a través de
la cual se brinda informacion a las familias, relacionada con los propositos del grado, la
planeacidn, la metodologia y los recursos que utiliza el docente para crear redes de trabajo
colaborativo centradas en la mejora de los resultados educativos, asi como las acciones que
promueven la participacion de los padres y las madres durante el proceso educativo de sus
hijos e hijas (USAER, 2011).

Tanto en USAER como en el CAM se propicia, conjuntamente con el personal de la
escuela, la participacion de las familias en el proceso de identificacion de los apoyos que
requieren los alumnos que presentan necesidades educativas especiales, prioritariamente
aquellas asociadas con discapacidad y/o aptitudes sobresalientes. Junto con los maestros de

grupo, orienta a las familias sobre los apoyos especificos que requieren algunos alumnos que
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presentan necesidades educativas especiales, garantizando que los apoyos especificos que se
ofrecen en la escuela se brindan en el hogar. Orienta, conjuntamente con el personal de la
escuela de educacion regular, a las familias que requieran de un apoyo especifico ante
situaciones que estén obstaculizando el proceso de integracion educativa de los alumnos que
presentan necesidades educativas especiales. Ofrece, de manera conjunta con el personal de
la escuela, informacion a las familias sobre los apoyos extraescolares que necesitan algunos
alumnos, que benefician su proceso de integracion educativa y social. (SEP, 2002).

Diferenciando, en el CAM, tiene como vision que cada situacion familiar es distinta, lo
que representa un impacto diferente en el proceso educativo de los alumnos. El hecho de que
en un hogar nazca un hijo con discapacidad, es una situacion que desequilibra muchos
aspectos de la vida familiar y de sus integrantes (economia, relaciones interpersonales,
situacion emocional, roles, responsabilidades, tiempos, horarios, etc.), lo que también debe
considerar como parte de ése conocimiento de la familia; es saber la manera en que viven la
discapacidad de su hijo o en qué etapa de duelo se encuentran, ya que esto proporciona
informacion importante sobre la manera en que se vera reflejada su colaboracion en el
proceso educativo, y como favorecer ésta desde las funciones del docente, equipo de apoyo
y directivo. Si todo esto no se identifica, se corre el riesgo de hacer suposiciones respecto a
las formas en que participan en la educacion de sus hijos, sobre todo, considerando que hay
algunos casos en que la familia “no apoya”, o “sobreprotege”. Esto da idea acerca de que la
familia es un ambiente relevante en la atencién de los alumnos, que tiene sus propias
caracteristicas, asi como necesidades respecto a como apoyar y participar en la educacion de
sus hijos, reconocer la relevancia de saber e identificar fortalezas y areas de oportunidad,

aprovechar esa informacion en el proceso de atencién, lo que implica el plantear acciones
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claras y precisas sobre los apoyos que se brindarén a este contexto, para que sus necesidades
encuentren una respuesta que los beneficie y por ende a los alumnos, ya que muchos de esos
requerimientos y ayudas se encuentran dirigidas a qué hacer y cdmo hacer para que su hijo
tenga una mejor calidad de vida, asi como la familia en general (Duque & Reyes, 2017).

Evidentemente, esto habla de la importancia que se tiene sobre la intervencion de los
profesionales con la familia, seréd en el rubro de orientacion y sugerencias, cuestiones que por
lo general se observan plasmadas en los documentos pero que dificilmente pueden ser
comprensibles; el hablar sdlo de brindar orientaciones a la familia, o limitarse al tema sobre
la discapacidad de sus hijos no es suficiente, pues esto abre un gran abanico de posibilidades
0 asuntos sobre la relacion entre los miembros de la familia, emociones y/o sentimientos que
pasan cada uno de ellos.

Para lograr una efectiva intervencion es conveniente el trabajo multidisciplinario junto
con la trabajadora social y la maestra de grupo donde se exponga el proceso y actividades
que realizan a favor de la persona con discapacidad, tomando en cuenta la parte esencial que
es la comunicacion que se tenga hacia la familia y en la medida en que se genere y promueva,
sobre todo, por parte del personal de la escuela, se estaran generando esas condiciones
necesarias para contar con una participacion activa, ademas al manejarlo como una practica
cotidiana, donde el docente y demas profesionales consideren su presencia e involucramiento
en los diferentes momentos del proceso de atencion, desde el recabo y andlisis de
informacion, hasta la toma de decisiones y acuerdos sobre los aprendizajes que se pretenden
desarrollar con el alumno, asi como centrar las expectativas con el fin que no resulten

demasiado altas que todos terminen frustrados por no alcanzarlas, o tan bajas que se limiten
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las posibilidades de los nifios y los avances que se obtienen resultan minimos o nulos (Duque
& Reyes, 2017).

Esta forma de intervencion se reconoce en los Centros de Atencion Mdltiple (CAM),
establecen una relacion de colaboracion e intercambio con las familias de los alumnos y con
su comunidad; dicha relacion es mutuamente benéfica pues vincula a dos instituciones cuya
finalidad es la formacion de nifios, nifias y adolescentes, por esta razon es recomendable que
entre ambas exista un buen nivel de comunicacion, colaboracion y confianza. Una forma de
organizacion que propone el CAM para relacionarse con las familias y la comunidad: se
refiere al cuidado de si mismo, identidad y expectativas personales y familiares, ayudar a los
padres a que reconozcan la importancia de que el alumno puede cuidar de si mismo, en la
medida de sus posibilidades; evitando desatencion o sobreproteccion; que a su vez se
relaciona con esa falta de claridad en las expectativas que se tienen respecto a sus hijos o
incluso por parte de algunos maestros; los derechos y responsabilidades en el hogar y en la
comunidad, esto debe contribuir a que en casa, escuela y comunidad, los alumnos tengan
responsabilidades acordes a sus capacidades, pero que aporten a que vivencien que tienen
derechos y obligaciones como cualquier persona, independientemente de su discapacidad,
pero contando con los apoyos apropiados (Duque & Reyes, 2017).

El respeto y valoracion de la diversidad, participacion y resolucién de conflictos, ayudan
a que los padres deben estar inmersos en la atencion a estas situaciones, conjuntamente con
maestros para que la participacion de sus hijos vea incrementada y tengan la oportunidad de
atender situaciones en que se deba resolver un conflicto.

Otra de las instituciones publicas con las que cuenta un servicio hacia el area de educacion

especial es el Consejo Nacional de Fomento Educativo (CONAFE) en su proceso de
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inclusion educativa realiza la participacion de los padres de familia en las actividades sociales
(convivencia en festejos tradicionales de la comunidad) y escolares elaborando materiales
que apoyen el aprendizaje de sus hijos. Si el papa o la mama descubren su creatividad e
ingenio para construir un material didactico, se convertiran en padres de familia propositivos.
Toman en cuenta las etapas por las que pasan las familias en esta situacion las cuales la
dividen en tres: la primera etapa de negacion y culpa, para ello cuentan con una educacién
inicial de cero a tres afios, y orientacion a los padres, hacerlos participes de las actividades
que tienen en el Programa de Educacion Inicial, donde se recomienda que reproduzcan
ejercicios en casa.

Se considera fundamental ampliar las expectativas de los padres sobre el crecimiento y
desarrollo de su hijo, asi como de su inclusion educativa. La segunda etapa que viven los
padres es la aceptacion, porque aprecian los logros del nifio y amplian sus expectativas sobre
su integracion en la familia y en la escuela, donde consideran que va de la mano con la edad
preescolar y escolar, en la que se aprecian los logros del nifio en los &mbitos psicomotor,
psicosocial y cognoscitivo.

Una tercera etapa que consideran es el conformismo y en ella se basan en que los padres
llegan a creer que no habra avances en el aprendizaje de sus hijos. “De todos modos su
discapacidad ya no se le quita”, “prefiero que se quede en casa y me ayude a trabajar”,
comunmente se escucha decir a las mamas. En estos casos, es recomendable trabajar con los
padres de familia utilizando dinamicas que los motiven e involucren nuevamente en la
educacion de su hijo. Por lo general, esta etapa coincide con el término de la educacion
primaria y el inicio de la secundaria, con la crisis de la adolescencia y la crisis de la edad

adulta. Orienta a la familia en cada una de las etapas que esta viviendo, entiende y analiza la
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situacion por la que atraviesan, y motiva su participacion en tareas de mejora para el aula
comunitaria y para la inclusion educativa. Orientaciones generales a los padres; la inclusion
del nifio con discapacidad intelectual a la educacion inicial y basica requiere la participacion
de la familia y su colaboracién con la promotora o el instructor comunitario para que sea una
experiencia exitosa. Por ello, es importante que el pap4, la mama o el tutor tengan claridad
sobre su papel de facilitadores en la adquisicion de conocimientos, en el desarrollo de habitos,
habilidades y destrezas, asi como en los limites que deben marcar a su hijo.

La educacién de los hijos implica dos aspectos principales: el amor y la disciplina. La
carencia o el exceso de cualquiera de los dos pueden provocar problemas de conducta, si se
le ofrece amor a los hijos, la aceptacion de su condicién de vida es mas facil; en la
discapacidad los limites juegan un papel muy importante, poner limites a los hijos significa
decirles que sus papas se preocupan por ellos y ensefiarles como funciona la comunidad que
los rodea, los limites deben ser claros y congruentes de acuerdo con la edad del hijo y sus
capacidades, los tutores deben ser firmes y cumplir con lo establecido, decir una cosa y hacer
otra lleva facilmente a la confusién. Los limites que se marcan con firmeza, corrigen
conductas, crean buenos habitos y hacen a los hijos responsables.

De acuerdo con la pagina oficial de la Direccion General de Educacion Especial (DGEE)
el Centro de Atencion Psicopedagdgica de Educacion Preescolar (CAPEP), es encargado de
apoyar el proceso de educacion inclusiva en instituciones de educacion inicial y escuelas de
educacion basica regular, a través de la orientacion, asesoramiento y acompafiamiento para
prevenir, minimizar y eliminar las barreras del contexto que limitan la participacion y el

aprendizaje del alumnado.
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En los Programas Institucionales brindados por el CAPEP, también se apoya a padres o
tutores de menores que no asisten a escuelas apoyadas por este centro. Mediante los
programas institucionales que operan actualmente en CAPEP los colectivos docentes y las
familias de los alumnos, podran ser beneficiados: Grupo de Apoyo a Padres de Alumnos con
Autismo (GAPNA), Grupo de Apoyo a Padres de Alumnos con TDAH (GAP-TDAH),
Programa Integral de Apoyo a Menores en Situacion de Maltrato (PIAMM), asi como las
Redes de Apoyo para Padres de alumnos con discapacidad intelectual, autismo, TDAH y
aptitudes sobresalientes. En casos necesarios, se brinda orientacion individual a padres de
menores (principalmente de la poblacion wvulnerable prioritaria). Esta orientacion,
principalmente sera de tipo psicoldgico, y el director del CAPEP es quien supervisara que el
psicologo cuente con la formacion y experiencia especifica para el caso (SEV, DGEIP, 2014).

Finalmente, como una ultima institucion que mencionaremos es la Unidad de Orientacion
al Publico (UOP), actualmente, existe Gnicamente en 17 entidades (SEP, 2002). Es el servicio
de educacion especial y orientacion a los padres de familia, a los maestros y maestras y a la
comunidad en general en torno al proceso de integracion educativa; el personal de las UOP
realiza evaluaciones psicopedagogicas de alumnos integrados en escuelas de educacion
regular, desempefia las funciones propias de un servicio de apoyo a la educacion regular,
atendiendo a los alumnos, a los maestros y a los padres en el contexto de las escuelas
regulares. El propdsito de estos centros es dar informacion y orientacion al pablico en general
sobre las distintas discapacidades (visual, auditiva, motora, intelectual y autismo), asi como
de las necesidades educativas especiales y de los servicios educativos existentes que atienden

a esta poblacién.
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De igual manera existe una gran variedad de instituciones privadas alrededor del pais, sin
embargo, muchas fundaciones y organizaciones son a nivel estatal y Unicamente tratan
discapacidades y trastornos en especifico, a continuacion, se mencionan dos instituciones
privadas que de manera general brindan servicio a diferentes discapacidades, y que a su vez
brindan atencion para padres.

De acuerdo con la pagina oficial de El Sistema Infantil Teletdn (SIT) es el sistema privado
de rehabilitacion infantil mas grande del mundo, dentro del SIT existen diferentes centros
dedicados a diferentes proyectos, como el Centro de Autismo Teleton (CAT), el Hospital
Infantil Teleton de Oncologia (HITO), Universidad Teleton (UT), y el Centro de
Rehabilitacion Infantil Teleton (CRIT) en este ultimo se atienden a nifias, nifios y
adolescentes de 0 a 18 afios de edad con discapacidad neuromusculoesquelética; los tipos de
discapacidad que se atienden en los CRIT son: paralisis cerebral, lesion cerebral, lesion
medular, enfermedades neuromusculares, amputaciones, enfermedades osteoarticulares y
estimulacion temprana, los servicios que se otorgan dentro del CRIT son: rehabilitacion
pediatrica, comunicacion humana, ortopedia pediatrica, neurologia pediatrica,
paidopsiquiatria, rehabilitacion pulmonar pediatrica, laboratorio de movimiento: analisis de
marcha y equilibrio, laboratorio de Ortesis y protesis, terapias: fisica, ocupacional, lenguaje
y pulmonar, psicologia familiar, integracion social, etc.

El modelo de atencién que maneja contempla como principales lineas de accion: dar
énfasis a la prevencidn, ofrecer un enfoque de atencion médica interdisciplinaria,
proporcionar servicios especializados de terapia fisica, ocupacional, lenguaje, estimulacién
multiple temprana, neuroterapia, psicologia e integracion social y ofrecer un modelo de

rehabilitacion integral centrado en la familia. La informacion proporcionada en la pagina



29
oficial es que el médico acompafiante es quien determina los servicios, asi como la frecuencia
y periodicidad al que deben acudir el paciente y su familia, de acuerdo a sus necesidades.
Asisten en promedio a 80 servicios en el afo.

De igual manera se realizan actividades para la inclusion social y se brindan cursos,
talleres y conferencias a fin de que las familias tengan informacion y resuelvan sus dudas en
torno al tema de la discapacidad de acuerdo con la pagina electrdnica las jornadas surgen por
la necesidad de informacidn, las familias requieren de conocer las instancias a las cuales
pueden acudir, ademas en dicha pagina se proporcionan guias a los padres de familia de las
discapacidades sobre las que se trabaja que les sirven como orientacion, asi como guias de
convivencia y sobre inclusion.

Por otro lado la Coalicion México por los Derechos de las Personas con Discapacidad
(COAMEX) menciona en su pagina oficial conformada por ocho organizaciones de la
sociedad civil, representativas de distintas discapacidades, junto con las organizaciones entre
las que se encuentra CONFE, CLXMA, CoPeSor, IAP, Kadima, Libre Acceso A.C., Voz Pro
Salud Mental, realizan diversas acciones de incidencia politica de alto impacto para realizar
los cambios que México requiere para el reconocimiento de los derechos humanos de las
personas con discapacidad y el ejercicio de su ciudadania.

A continuacion, mencionaremos dos de ellas con detalle, debido a que la poblacion que
atienden es mas diversa e incluye programas para personas con discapacidad intelectual.
Confederacién Mexicana de Organizaciones en Favor de la Persona con Discapacidad
Intelectual, A.C. (CONFE) surgi6 con la finalidad de crear una Red nacional de servicios y
apoyos para las personas con discapacidad intelectual y sus familias, la cual, esta constituida

por mas de 100 organizaciones de la sociedad civil. Cuenta con oportunidades de
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participacion en educacion, trabajo, vida independiente, ciudadania, cultura, recreacion y
deporte, en sus centros se brindan servicios como: Educacion Inicial, Formacién Socio
laboral e Integracion Laboral (CONFE, 2015).

Brinda diversas actividades dirigidas a padres de familia, organizaciones y personas con
discapacidad sobre este tema fundamental, como foros, atencion telefonica electronica, se
brinda informacién a familias sobre las opciones para su familiar con discapacidad
intelectual, orientacion y acompafiamiento en el proceso de aceptacion de la condicion de
vida de su hijo, y en la de su integracion escolar. Se brindan diversos talleres de padres, de
acuerdo con el altimo informe anual (CONFE, 2015) en los talleres se trataron temas como:
proceso de aceptacion, qué es la discapacidad intelectual, convencion sobre los Derechos de
las Personas con discapacidad, inclusion Educativa y nutricion.

De igual manera menciona que de no contar con los elementos para atender a la persona
que lo solicita, la dirigen a sus organizaciones asociadas o a alguna otra institucion o instancia
gubernamental que cuente con programas de acuerdo a sus necesidades. Asi mismo y de
acuerdo con su pagina oficial, dependiendo de la edad de la persona con discapacidad sera la
informacion, asi como todos los servicios que se proporcionaran, se manejan tres tipos, de 0
a 5 afos, de 6 a 15 afios, de 16 a 35 afos, cabe mencionar que en cada nivel existe servicio
de “orientacion para padres”.

Otra de las organizaciones mencionadas en COAMEX, es Kadima; una asociacién civil
que tiene como proposito principal la inclusion y participacidn activa de nifios, jovenes y
adultos con necesidades especiales y/o discapacidad, en cinco diferentes &mbitos: familiar,

educativo, laboral, comunitario y social. Dentro de los servicios que brinda a familiares o
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tutores se encuentra el “primer contacto con familias”, la asesoria y canalizacion para
personas externas al programa que esta institucion ofrece.

De acuerdo con la pagina oficial la Direccién Educativa tiene como meta principal lograr
que todos los nifios y adolescentes con necesidades especiales y/o discapacidad accedan a
una educacion de calidad, logrando asi, una "escuela para todos". Para ello, ademéas de
trabajar especificamente en el Programa de Inclusion Educativa, también se cuenta con
espacios de formacion de habilidades de la vida diaria para los nifios y adolescentes de
Kadima, ademés de programas de informacion, sensibilizacion y capacitacion sobre
discapacidad, una vez dentro del programa de inclusion educativa ofrece talleres, cursos, y
diferentes actividades, brinda atencion a la familia de nifios y adolescentes, mientras que para
la transicion a la vida adulta brinda, atencién y apoyo emocional asi como capacitacion para
la vida laboral y atencion a las familias de los integrantes adultos.

Por otro lado, Red Voz Pro Salud Mental de igual manera mencionada en COAMEX es
un agrupamiento de organizaciones ciudadanas sin fines de lucro integradas por familiares,
usuarios y profesionistas dedicadas a mejorar la calidad de vida de las personas con un
trastorno mental, asi como la de sus familiares y amigos. Promoviendo la educacién e
integracion social, exigiendo que se respeten sus derechos humanos y ciudadanos de tal
manera que reciban atencion y trato dignos, humanitarios, equitativos y eficaces, expresados
en la inclusion social y legal en el ejercicio de sus derechos.

En cuanto a los servicios para padres, estd el Programa psico-educativo gratuito, de
acuerdo con la pagina oficial exclusivo para familiares de personas diagnosticadas con

enfermedades mentales. Los objetivos de dicha intervencién son:



32

e Proporcionar a los familiares informacion actual y confiable acerca de cada
enfermedad, su diagndstico y tratamiento.

e Analizar objetivamente aspectos bioldgicos, emocionales y sociales que influyen en
esta problematica.

e Brindar herramientas para una mejor comunicacion y empatia con el paciente, el
establecimiento de limites y cuidado propio, para lograr que, paciente, familiares,
terapeuta y médico tratante hagan equipo en la recuperacion del paciente.

e Desarrollar habilidades para la abogacia, reinsercion familiar, social y/o laboral.

La informacion de su pagina nos habla de una metodologia tedrico-préctica,
fundamentada en lectura compartida y analisis de casos. Su duracion es de 12 sesiones de 3
horas cada una. El proceso de seleccion es por medio de una entrevista personal, y como
requisitos es: ser familiar de un paciente diagnosticado por un profesional y comprometerse
a asistir a 12 clases.

A pesar de los programas vigentes y los servicios para la familia, persiste una falta de
conocimiento hacia ellos y a los planes de estudio para sus hijos, lo que puede estar
relacionado con varios factores; como la falta de informacion sobre el tema a nivel nacional
ya que México, en comparacidn con otros paises, tiene pocos estudios e informacién sobre
la participacion de los padres en las actividades escolares de sus hijos. Como lo menciona
Guevara (1996) (citado desde Sanchez, 2006), “la investigacion educativa sobre educacion
familiar y, por consecuencia, del tema subordinado relaciones familia-escuela es en México
muy deficiente. Se trata de un campo de estudio no del todo construido, sobre el cual

poseemos una informacion reducida y dispersa” (pp. 2).
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En especifico la educacion especial, en torno a la relacion entre la familia y las necesidades
educativas especiales, es pobre y escasa (Sanchez, Acle, De Aglero, Rivera y Jacobo, 2003),
(citado desde Sanchez, 2006). Razdn significativa por la cual los padres y maestros delimitan
la participacion en conjunto con la educacion de su hijo.

En general en Latinoamérica existen diversos estudios sobre la importancia de los padres
en la educacion y sobre la desinformacion o desatencion que existe por parte de ellos, en el
caso de Chile desde el Proyecto “UNA Oportunidad de Empleo" 2011-2012 y en las diversas
oportunidades de contar con conversaciones informales con padres de familia, expresaban,
constantemente, que desconocen los planes de estudio, las especialidades de profesionales a
cargo de sus hijos e hijas, los horarios dedicados a areas academicas y areas técnicas y las
diversas y méas adecuadas opciones educativas, segun el compromiso de sus hijos e hijas para
concluir la secundaria (Holst y Madrigal, 2014, citado en Madrigal-Lizano, 2015).

De acuerdo con el Informe Mundial de la Discapacidad de la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS, 2011), algo que afecta seriamente en el progreso de la inclusion es la falta de
consulta y participacion. Muchas personas con discapacidad estan excluidas de la toma de
decisiones en cuestiones que afectan directamente a su vida. Por ejemplo, donde las personas
con discapacidad no pueden decidir y controlar como se les preste apoyo en sus hogares.

En la medida en que la comunidad cuente con informacion suficiente y con una actitud
positiva hacia las personas con necesidades educativas especiales, existirdn mayores
posibilidades para la integracion educativa y social. Los profesionales que trabajan en el tema
de educacion especial, por medio de los distintos servicios, principalmente los de orientacion,
y en colaboracién con las organizaciones civiles, debe ofrecer informacion precisa en las

escuelas de educacion inicial, preescolar, primaria, secundaria y media-superior para
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promover una actitud de respeto y reconocimiento de las posibilidades de los nifios, las nifias
y los jovenes con necesidades educativas especiales, asi como orientar sobre los programas

y de las instituciones que existen en apoyo a las personas con diferentes capacidades.

1.2 Papel de los tutores de las personas con NEE.

La familia es el nucleo de desarrollo considerado como uno de los mas importantes si no
es que el principal para el desarrollo de una persona, es por eso que tenemos como objetivo
en el siguiente apartado; explicar la influencia de los tutores de las personas con discapacidad
intelectual en el ambito laboral.

Desde este principio, se valora cada vez més la importancia de la familia como espacio de
respuesta a muchas necesidades sociales y para la prevencion de muchas situaciones
problematicas (Fantova, 2000). En las personas con necesidades educativas especiales la
relevancia, es mas, ya que en la mayoria de los casos los padres adoptan el rol de cuidadores
desde el nacimiento de la persona y a lo largo de su vida.

Rolland (2000), (citado por Von Furstenberg, Iriarte y Navarro 2012), plantea que las
familias enfrentan tres tipos de tareas: basicas (alimentacién, vestuario, etc.); de desarrollo
(de acuerdo a la etapa en que se encuentren) y azarosas (imprevistos, accidentes,
discapacidad). Asi, nos afirma que la familia tiene un rol importante para esta ultima tarea,
destacando que es necesario una congruencia familiar y un equilibrio entre apego y desapego
en los padres con el objetivo de no obstaculizar el desarrollo individual de cada integrante.
Junto con esto, el autor enfatiza la relevancia de que las familias de personas con discapacidad
tengan fronteras permeables, ademas de ser cohesionadas para enfrentar de manera positiva

las dificultades que conlleva la discapacidad.
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Sarto (2001) sefiala que la familia establece vinculos y relaciones con el medio social en
general y marca las experiencias de la persona, ademas de satisfacer necesidades bioldgicas
y determinar pautas educativas, a su vez la familia da respuesta a necesidades de tipo afectivo,
sexual, econdmico y social. Como primer contexto socializador, donde crecemos,
evolucionamos y desarrollamos capacidades segin los modelos que vayamos vivenciando.
El fendmeno de la discapacidad puede alterar de diversas formas el contexto familiar con la

demanda de nuevas responsabilidades y exigencias.

La convivencia familiar teniendo como integrante a una persona con discapacidad no
produce siempre estos efectos con la misma gravedad y de idéntica forma. Una misma
enfermedad mental puede ser para una familia intolerable y mas o menos llevadera para otras,
dependiendo de los recursos materiales, sociales y de los entrenamientos que posean para
afrontar contingencias nuevas, y, sobre todo, de como se perciba subjetivamente el hecho de

la discapacidad (Yelo, 2014).

Indiscutiblemente los miembros que conforman la familia, se influyen entre si, sin
embargo seran los padres y en especial la persona que adopte el rol de cuidador, a quien la
persona adulta con discapacidad los impacta directamente, desde su condicion de
discapacidad, con todo lo que esta representa por si misma, como son los cuidados a nivel de
salud, los tratamientos diarios, las rutinas educativas desde edades tempranas, los esfuerzos
en la participacion de la persona con discapacidad en los diferentes entornos sociales y, por
consiguiente, su inclusién plena en este entorno y todo lo demas que se desarrolla en el diario

convivir de cualquier dindmica familiar (Madrigal-Lizano, 2015).
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De acuerdo con Scorgie y Wilgosh (1998, citado por Fantova, 2000), que examinaron la
literatura publicada en los Ultimos afios sobre el estrés y el afrontamiento en familias con
nifios con discapacidades. Se resumen las variables en cuatro grupos:
1. Variables familiares (como el estatus socioecondmico, la cohesién, el animo, las
habilidades y creatividad para la resolucion de problemas, los roles, responsabilidades
y la composicion).

2. Variables de los padres (como la calidad de la relacion de pareja, el locus de control
de la madre (en qué se fija, a qué le da importancia), la estima y cuestiones de tiempo
y horario).

3. Variables del nifio (como el grado de la discapacidad, la edad, el genero o el

temperamento).

4. Variables externas (como actitudes sociales estigmatizantes, apoyos de la red social

y colaboracién con profesionales).

La familia, indiscutiblemente, viene a determinar, en forma significativa, los niveles de
éxito con los que puede contar ese hijo e hija en su futuro y su posible insercion en un ambito
laboral (Madrigal-Lizano, 2015). Sin embargo, los resultados del estudio hecho por Gdmez
y Cardona (2010) mostraron que las familias todavia no estan suficientemente concienciadas
de la importancia de otorgar y reivindicar los mismos derechos para la persona con
discapacidad que sin ella, incluso en la educacion. En el caso especifico de las madres,
aungue son las primeras defensoras de los derechos de sus hijos, muchas veces son ellas
mismas quienes no se encuentran sensibilizadas ni preparadas para afrontar los retos para
hacer frente a la discriminacion. Concordando con Valls, Vila y Pallisera en el 2004, nos dice

que las expectativas de la familia hacia una insercion laboral son bajas, consideran que es
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preferible que la persona con discapacidad esté emocionalmente estable y que esta insercién
laboral seria el medio para que logren estarlo convirtiéndose en lo que menos acaba
importando en la familia. Se manifiesta que los padres de personas con discapacidad
cognitiva muchas veces no asumen con facilidad dicha discapacidad, considerando necesario
que exista una asimilacion y aceptacion de las necesidades educativas y laborales especiales
que presenta la persona con discapacidad para una integracion social y laboral adecuada.

Por otro lado, VVon Furstenberg, Iriarte y Navarro (2012) en un estudio nos presenta que
las madres de hijos con discapacidad cognitiva se consideran como mediadoras entre ellos y
el contexto social, considerando que siempre debe haber una persona quien los acompafie y
estén en todo lo que vayan a realizar, ya que les preocupa lo que sucederd cuando no esten
ellas tanto en un nivel econdmico, social y para el desarrollo de sus hijos. Lo dltimo es
aludido como una razon para considerar relevante que sus hijos puedan integrarse al espacio
laboral, en tanto creen que eso les aportaria a ellos una cierta autonomia e independencia, asi
como la posibilidad de socializar, aunque no creen que sea factible que logren auto
sustentarse a través de su propio empleo.

Planear el futuro de la persona con discapacidad es sindbnimo de evitar una posible crisis
relacionada con su cuidado y calidad de vida, esto debe hacerse mucho antes de que el
cuidador o cuidadora sufra de una crisis por salud, fallezca y no puedan prever los apoyos
necesarios posteriormente, para este momento, es necesario que el individuo adulto con
discapacidad trabaje, se asista de manera independiente, resuelva posibles conflictos que se
le presentan y demuestre, por si mismo, mantener una adecuada calidad de vida.

Si los padres y madres conocen los principios que rigen la transicién a la vida adulta, el

movimiento de vida independiente, el circulo de la sobreproteccion, las opciones educativas,
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los planes de estudio y la legislacion actual en temética de discapacidad, probablemente nos
encontremos con una realidad muy diferente a la que se vive actualmente. El padre y
madre toman decisiones en funcion de instintos, suposiciones o mitos equivocados, en vez
de convertirse en un aliado del educador y trabajar para la independencia de su hijo e hija, en
armonia con las instituciones o centros (Madrigal-Lizano, 2015).

La falta de informacion por parte de los cuidadores puede resultar en practicas negativas
que afectaran directamente a la vida de las personas con discapacidad. Las practicas
negativas mas sobresalientes a nivel familiar son la sobreproteccidn, el control estricto en los
horarios sobre lo que debe o0 no debe hacer la persona con discapacidad durante el dia, las
actividades de recreacion en caso de existir son valoradas o escogidas por los encargados o
encargadas y, en ciertos casos, se puede ir a los extremos del abandono total, lo cual se
destaca como violencia intrafamiliar, pues constituye la negacion de los derechos para que
ese ser se desarrolle plenamente. Gutiérrez en 2006 (citado por Madrigal-Lizano, 2015)
define la violencia como todo lo que se hace o se deja de hacer, ya sea por un motivo que
responde a la ignorancia, descuido o incapacidad, tanto en un ambito familiar como social.
En el caso de las personas con discapacidad la violencia intrafamiliar puede responder a cosas
gue no se hacen o se dejan pasar y que niegan al adulto sus derechos y libertades impidiendo
su desarrollo pleno. Asi también, positivamente, se observa a la familia ejerciendo un papel
de ente motivador ante los desafios laborales que se le presentan a la persona adulta con
discapacidad, confiando en él o ella a pesar de existir diversas deficiencias, posibilitando de
esta manera que pueda tomar control sobre su propia vida. Escoger un deporte, trabajar,
asumir estudios y hasta formar un hogar son algunos buenos ejemplos de lo que puede lograr

el sujeto al contar con el debido apoyo familiar. Es necesario fomentar la autonomia a las
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personas con discapacidad, fortalecer su autoestima y la seguridad en si mismos, siendo la
inclusion laboral un elemento favorable para el logro de esos objetivos, a la vez una meta
para la cual se requiere contar con dichos requisitos.

El proceso que conlleva una inclusion laboral hacia las personas con discapacidad
cognitiva esta compuesto por miedos en torno a diferentes aspectos, temores asociados a
actividades que realicen fuera del hogar. En un estudio realizado por Furstenberg en 2012,
encontrd que las madres de hijos con discapacidad creen que existen muchas veces actitudes
de dureza y frialdad, fundamentado bajo las experiencias de discriminacion hacia sus
hijos/as, burlas y abusos tanto a nivel tanto escolar como laboral. Lo que asocian a que los/as
padres/madres de personas con discapacidad cognitiva consideren que el ambiente laboral es
un espacio en el que sus hijos se encuentran mas expuestas a sufrir riesgos o abusos que las
personas sin discapacidad. A su vez, manifiestan una actitud de desamparo ante las personas
discapacitadas, etiquetdndolos como “pobrecitos”, lo que consideran negativo para el
desarrollo de su autoestima y su autoimagen, coinciden en que el trabajo al cual pueden optar
personas con discapacidad intelectual se tratara, en la mayoria de los casos, de un trabajo
otorgado por compasién. En cambio, con las personas que llegan a tener acceso a una
actividad laboral se llevd a cabo a través de contactos familiares o mediante el apoyo de la
propia familia en el desempefio de una actividad comercial independiente. Ademas, trabajan
sin tener un contrato, de manera voluntaria o independiente, en muchos casos sin un sueldo,
con un sueldo pagado por las personas adultas que se encuentran a cargo (padre, madre, tio,
abuela, etc.) o con una remuneracion que con suerte llega al minimo. Lo ultimo lo relacionan

con las bajas expectativas que tienen en cuanto a la permanencia de sus hijos en la actividad
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laboral que se encuentran desempefiando, aunque valoran positivamente el que éstos estén

trabajando.

Teniendo en cuenta esta postura se llega a relacionar que dependiendo los contactos con
los que cuente la familia de la persona con discapacidad serdn necesarios, aungque no
suficientes en muchos casos, para que dicha persona pueda desempefiar una actividad laboral.
Esto ultimo es asociado con la posicion econémica de la familia, que a mayor nivel
socioecondmico la familia contard con una mayor cantidad de contactos y, por ende, de

alternativas laborales para sus hijos con discapacidad.

Un factor sobresaliente es que se llega a presentar el sentimiento de vergiienza que en
muchos casos los tutores de personas con discapacidad intelectual experimentan al momento
de tener que pedirle a personas conocidas o desconocidas que acepten a sus hijos para
desempefiar una actividad laboral, o bien si llegan acercarse a una empresa u organizacion
para solicitar un trabajo para su hijo con discapacidad estan pidiendo un favor, asi reforzando
la idea que las personas con discapacidad intelectual no son consideradas productivas por

parte de las empresas y organizaciones.

Gutiérrez, (p.18 2006, citado por Madrigal-Lizano 2015) plantea la realidad de la
sobreproteccion en la familia de las personas con discapacidad, como un evento donde “con
la mejor de las intenciones suelen sobreproteger a estos hijos e hijas y con ello disminuyen
sus posibilidades de relacion”. Dicha sobreproteccion suele provocar un empobrecimiento
del entorno, ademas de ejercer control mucho mayor de las conductas, especialmente las que
consideran peligrosas. Y asi llegan a expresar los tutores que el lugar de trabajo quedara cerca
de la residencia familiar, evitando traslados largos o complejos; confirmando asi que las

madres de las personas con discapacidad cognitiva tienden a tener miedo a que les roben o
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sufran algin dafio en el traslado al lugar de trabajo, actuando y reconociendo que realizan
una sobreproteccion.

Al hablar de Latinoamérica, diversos autores concuerdan que para tratar el tema de
educacion especial, debemos empezar por el trabajo con los padres o cuidadores, ya que
como menciona Madrigal-Lizano (2015), en la medida que se asuma la familia como una
pieza clave en los procesos de educacion y de inclusion laboral, ésta debe ser informada,
capacitada y transformada, para trabajar intensamente en los cambios y realidades que el
paradigma social nos propone en la vida del adulto con discapacidad. En la medida en que el
joven se independiza, la familia tambien crece, adquiere procesos de autonomia familiar,
ayuda a mejorar las situaciones econdmicas familiares y permiten el acceso a nuevas
oportunidades y posibilidades que engrandecen su dignidad y calidad de vida.

La familia debe proveer apoyos, en lugar de anteponer barreras actitudinales en funcion
del empleo y las opciones laborales con las que pueden contar sus hijos. Debe constituirse en
una aliada en la confianza y seguridad que el joven necesita y mostrar apertura ante los
nuevos retos que iran apareciendo en el camino. Esto es un largo proceso que se construye
con perseverancia y lucha ante la demanda de derechos, y nuevos constructos ideologicos y
sociales en funcion de la vision que tenemos hacia la persona con discapacidad (Madrigal-
Lizano, 2015).

La discriminacién en la familia existe y viene causada por diversos elementos que limitan
el potencial de autodeterminacion de la persona con discapacidad intelectual (escasa
implicacién en la vida familiar, rechazo, infantilizacion, indiferencia, sobreproteccion son
formas comunes de trato). Este resultado da soporte a los hallados en otros paises de la

Comunidad Europea que otorgan un peso importante a la responsabilidad de los padres en la
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lucha contra la discriminacion (el 40% de los respondientes asi lo estiman) y, a la vez, pone
de relieve la necesidad de que los profesionales se impliquen mas a fondo en el proceso de
integracion familiar de estas personas desde etapas muy tempranas. Los hallazgos de este
estudio dan, asimismo, apoyo a la creencia de que la actitud de las familias en la lucha contra
la discriminacion de sus hijos con discapacidad es mas bien pasiva. Creen que no existen los
mecanismos adecuados para hacer frente a la situacion y, consecuentemente, un porcentaje
considerable adopta una actitud de resignacion o indefension ante el trato discriminatorio
(Gomez y Cardona, 2010).

A este tipo de creencia también puede ser considerado como un modelo caracterizado por
segregacion, dependencia y concepcion de la persona con discapacidad como objeto de
asistencia y proteccion, donde nos muestra que los miembros de familia o tutor de la persona
con discapacidad intelectual decida que no es capaz de trabajar, dando lugar a reconocer al
familiar con discapacidad que después de finalizar periodos de estudio en instituciones de
educacion especial o servicios en modalidades vocacional u ocupacional, esta destinado a
pasar la mayor cantidad de tiempo realizando tareas domésticas en casa, dando como
resultado final una proporcion de tiempo libre muy elevada, la cual se convierte en un factor
de riesgo muy alto y existe el riesgo de empezar a mostrar diversos sintomas de ansiedad y
comprometedores estados de animo. Los encargados afirman vivenciar una gran
preocupacion y estrés al no saber como enfrentar la posibilidad de conseguir un empleo para
que su hijo o hija trabaje, lo cual los conduce a tomar muchas veces la decision de no permitir
o dar oportunidad a un posible proceso de adquisicion de empleo, aunado a esto, se llega a

presenciar en los tutores, inseguridad por la posibilidad que algo malo les ocurra en el camino
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“dependencia por el qué voy a hacer de mi vida ahora que no va estar en casa y desconfianza
sobre el éxito real en el futuro empleo de su hijo o hija” (Garcia y Moreno, 2005, p.202).

Por lo tanto, podemos decir que el fenémeno de la discapacidad puede alterar de diversas
formas el contexto familiar con la demanda de nuevas responsabilidades y exigencias. De
acuerdo con Garcia, Inglés, Gonzélvez, Vincent, Gomez-Nufiez, (2013) no existe un
concepto Unico de familia ya que ésta varia en funcién de la cultura. Millan & Serrano (2002)
(citado desde Garcia et al., 2013), nos dicen que no obstante, se considera familia a un grupo
de personas unidas por vinculos de parentesco ademas de ser entendida como una realidad
compleja, construida y heterogénea que se presenta dentro de una gran variedad de formas y
situaciones. A pesar de su gran variedad estructural, toda familia actia como primera
institucion educativa y socializadora de los individuos siendo un ndcleo vital en el que han
de comenzar a aplicarse los principios de normalizacion e inclusion, por lo que en ella recae
gran parte del bienestar de la persona con discapacidad (Mercado & Garcia, 2010; Ruiz,
2008; Sanchez, 2006; Sarto, 2001, citado desde Garcia, et al., 2013). El afrontamiento del
grupo familiar ejerce una gran influencia como sistema de apoyo sobre el sujeto con
discapacidad, por lo que son numerosas las investigaciones dedicadas al estudio de la
discapacidad intelectual en relacidn con su entorno familiar (Garcia, et al., 2013).
1.3 Inclusién Laboral.

Leach (2002) menciona que: “El trabajo es probablemente, el indicador mas importante
de la independencia de una persona y su contribucion a la sociedad, nos guste 0 no conseguir
un trabajo, es la base para la autoestima personal y la capacidad para llevar una vida

independiente en la sociedad” (citado por Madrigal-Lizano, 2015, p.17).
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En México existen diversas instituciones que velan por los derechos de las personas con
discapacidad en el tema de inclusién laboral, existen diferentes précticas que las empresas y
organizaciones llevan a cabo para mejorar la calidad de vida y las oportunidades de las
personas con discapacidad. Nuestro objetivo a continuacién plasmado es informar sobre qué
instituciones y programas incluyen en el aspecto laboral a las personas con discapacidad.

Segun los resultados la Encuesta Nacional sobre Discriminacion en México (Enadis) en
el 2010 mas de siete personas de cada diez, creen que los derechos de las personas con
discapacidad no se respetan o s6lo se respetan en parte. De la poblacion en México, 23.5%
no estaria dispuesto, 0 solo lo estaria en parte, a que en su casa vivieran personas con
discapacidad. De la poblacion con discapacidad encuestada en la Enadis en 2010, s6lo para
19.1% sus ingresos son suficientes para cubrir sus necesidades, lo que nos habla de la calidad
del empleo al que accede este grupo, si consideramos que casi 39% de la poblacion logra la
mayor parte de su ingreso de un trabajo. Para 78% de esta poblacidn resulta dificil o muy
dificil recibir apoyos del gobierno; y solo para 33% los servicios de salud son suficientes
porque le brindan la atencion que necesita. Por Gltimo, las personas con discapacidad sefialan
entre sus mayores problemas: el desempleo, la discriminacion, las dificultades para ser
autosuficiente y el acceso a apoyos gubernamentales (CONAPRED, 2012).

El Consejo Nacional para el Desarrollo y la Inclusion de las Personas con Discapacidad
tiene como objeto establecer la politica publica para las personas con discapacidad, asi como
promover sus derechos humanos, su plena inclusion y participacion en todos los &mbitos de
la vida.

Para cumplir con estos objetivos, este Consejo se rige bajo la Ley General para la

Inclusion de las Personas con Discapacidad, publicada el 30 de mayo de 2011 en el Diario
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Oficial de la Federacion, la cual le da autonomia para desarrollar todas las acciones
pertinentes en la materia, en coordinacion con diversas instituciones del Gobierno Federal,
asi como con la Organizaciones de y para las Personas con Discapacidad, expertos y
académicos (CONADIS, 2018).

En marzo de 2009 CONFE inici6 un proyecto financiado por la Agencia de Estados
Unidos para el Desarrollo Internacional/Instituto Americano de Investigacion, cuyas siglas
en inglés son USAID/AIR, para elaborar un Proyecto de Incidencia Politica a fin de que
nuestro Gobierno atienda dos asuntos fundamentales: el Derecho al Trabajo y la Seguridad
Social con respecto a la inclusion politica y laboral (CONFE, 2010).

En el 2010 la CONFE publicé testimonios recogidos en la investigacion que realizaron en
México 2009, encontrando que el trayecto de la educacion inclusiva en nuestro pais, igual
que en muchos otros alrededor del mundo, ha tomado distintas rutas y se ha desarrollado con
sentidos y visiones diferentes, lo que ha dado lugar a una gran complejidad para su
seguimiento, analisis, comprension y operacion. EI compromiso adquirido por México al
firmar dicha Declaracion, se reflejé en un gran esfuerzo del gobierno por mejorar la calidad
y cobertura educativa llevando a cabo cambios legales y estructurales y, desde entonces,
hemos vivido una larga historia de nobles propuestas y revoluciones encabezadas por el
cambio social necesario las cuales, desafortunadamente, descuidaron el cambio individual de
los educadores.

Muchos de los testimonios recogidos en dicha investigacion, muestran que el impacto de
experiencias de inclusién en las personas (padres de familia, las propias personas con
discapacidad, docentes, directivos), influyen positivamente en su autoestima, capacidad de

autodeterminacion, en la manera de percibir el mundo, en los valores adquiridos y ejercidos
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en las relaciones interpersonales, en los niveles de desarrollo y satisfaccion personal, en poder
vislumbrar y en planear proyectos personales de vida, por mencionar s6lo algunos. Con esto
queda fuera de duda que la creaciébn de entornos incluyentes representa una base
indispensable para la formacion de mejores personas y sociedades, donde las oportunidades
se distribuyan con justicia y equidad y la convivencia sea mas armoniosa y amigable
(CONFE, 2010).

Por otro lado existen organizaciones de inclusion laboral no gubernamentales tales como
la pagina entrale.org.mx, es una plataforma digital que fomenta la inclusion laboral mediante
la vinculacion entre empresas, organizaciones de la sociedad civil que brindan servicios para
la implementacion de programas de inclusion y personas con discapacidad, titulada "Alianza
por la inclusion laboral de personas con discapacidad” creada por el Consejo Mexicano de
Negocios que nace con el proposito de vincular voluntades, conectar oportunidades y cambiar
paradigmas para favorecer la inclusion laboral de personas con discapacidad en México.
Tiene como objetivo fomentar una cultura de inclusion laboral para personas con
discapacidad e impulsar y apoyar politicas pablicas que favorezcan la inclusion y a su vez
comprometer al sector empresarial de México con la implementacion de programas de
inclusion laboral para la contratacion de personas con discapacidad. Trabajar con todos los
actores del sector para generar una base de datos nacional de personas con discapacidad que
trabajan o quieren trabajar, conformar una red nacional de aliados estratégicos y proveedores
de servicios para la inclusion laboral de personas con discapacidad, favorecer la
implementacion de estrategias de educacion profesional y capacitacion laboral para personas
con discapacidad. Consolidar las alianzas de colaboracion y firma de convenios con

organizaciones e instancias nacionales e internacionales.
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Una segunda organizacion “Abriendo Espacios” es operado por el Servicio Nacional de
Empleo (SNE), donde se proporciona atencién personalizada para determinar si el buscador
de trabajo requiere informacion u orientacion para la vinculacién laboral, o bien si debe
canalizarse a capacitacion o a acciones de ocupacion por cuenta propia. En algunos casos, se
realiza la evaluacion de las habilidades y competencias de estos buscadores de empleo con
discapacidad y adultos mayores, con la finalidad de obtener un perfil laboral mas completo,
que permita una mejor y mas duradera insercion en el mercado de trabajo, en un puesto
acorde con sus conocimientos, habilidades, capacidades e intereses. La evaluacion también
brinda certeza al empleador, de que el candidato puede cubrir adecuadamente la vacante
ofrecida. Para las empresas, “Abriendo Espacios” es una estrategia que ofrece asesoramiento
y apoyo en la contratacion de personas con discapacidad y adultos mayores; asi como en la
elaboracion de las descripciones de puestos que pueden ser adaptados para ser cubiertos con
personas con discapacidad y adultos mayores, y aprovechar el capital humano en
concordancia con la responsabilidad social empresarial, al dar oportunidades de empleo a
estos grupos de poblacion y, al mismo tiempo, beneficiarse de sus talentos.

Por otro lado la elaboracion y puesta en marcha del Programa Nacional de Trabajo y
Empleo para las Personas con Discapacidad (PNTEPD), publicado en el Diario Oficial de la
Federacion el 28 de abril de 2014, puede considerarse un puente que fortalece la coordinacién
entre las politicas sociales y econdmicas, al crear sinergias que aseguran a las personas con
discapacidad condiciones de acceso, promocion, movilidad y estabilidad en un trabajo
decente, en los términos que establecen la Ley Federal del Trabajo y demas ordenamientos

aplicables (BMC, 2015).
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Este Programa es el primero especialmente abocado a la inclusion laboral de las 5 millones
739 mil 270 personas con algun tipo de discapacidad que residen en el pais. Esta disefiado
desde un punto de vista integral y multisectorial, lo que permite a la Secretaria del Trabajo y
Prevision Social coordinar esfuerzos con los sectores publico, privado y social para lograr un
pais mas igualitario, ya que actualmente s6lo un millbn 599 mil 908 personas con
discapacidad forman parte de la poblacion econémicamente activa (BMC, 2015). Derivado
de las necesidades sociales en la materia, dicho programa establecid cinco objetivos

principales:

Lograr la conciliacion entre normatividad, politicas puablicas y programas

institucionales para garantizar el trabajo digno de las personas con discapacidad.

e Fortalecer la inclusion laboral de las personas con discapacidad, basada en
habilidades y competencias laborales.

e Favorecer condiciones que permitan el acceso de las personas con discapacidad a la
formacion, capacitacion y adiestramiento para el trabajo.

e Garantizar un entorno laboral favorable, con opciones de acceso, desarrollo y
permanencia, sin discriminacion hacia las personas con discapacidad.

e Facilitar la cooperacion con organismos internacionales para la investigacion y el

acceso, conocimientos y técnicas de la discapacidad (BMC, 2015).

El PNTEPD (Programa Nacional de Trabajo y Empleo para las Personas con
Discapacidad) cuenta con estrategias integrales y multisectoriales que permiten brindar a las
personas que buscan empleo y tienen alguna discapacidad, elementos para su capacitacion,

rehabilitacion, profesionalizacion e incorporacion en el mercado laboral, en igualdad de
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condiciones. Al mismo tiempo, fortalece la cultura de inclusion y no discriminacion entre los
sectores productivos, lo que permite el cumplimiento de las obligaciones que el gobierno
mexicano ha adquirido a través de convenios y tratados internacionales, y la observancia de
las acciones encomendadas a la Secretaria del Trabajo y Prevision Social en la Ley General
para la Inclusion de las Personas con Discapacidad.

Por afadidura, las dificultades en el acceso a un puesto de trabajo no protegido (en centros
especiales de empleo) o la transicion desde estos entornos protegidos a laborales ordinarios,
asi como al ocio no segregado Yy, por supuesto, a la vivienda generan una perspectiva de la
etapa adulta poco halagtiefia (Gomez y Cardona, 2010).

En general, existe una cultura empresarial poco sensibilizada con la insercion laboral de
la persona con discapacidad, viendo en esto un incremento de su trabajo, del tiempo de
dedicacion y la dificultad en la gestién. Uno de los grandes problemas es que, en ocasiones,
los empresarios asocian a los “trabajadores con discapacidad con incapacitados” para
desempefiar cualquier puesto de trabajo. Sin embargo, si se amplia la mirada podemos ver
que en realidad la empresa también adquiere beneficios, en su marco econémico, legal, social
como asi otros ambientes (UCSF, 2013).

Las estadisticas disponibles en materia de empleo muestran que el indice de inactividad
de los trabajadores con discapacidades tiende a ser muy superior a la de los otros trabajadores.
De acuerdo con la Oficina Internacional del Trabajo (OIT) en 2015, los problemas de acceso
al entorno fisico, incluidos el transporte, la vivienda y los lugares de trabajo, el riesgo de
perder las prestaciones al empezar a trabajar, ademas de los prejuicios persistentes entre los
empleadores, los otros trabajadores y el pablico en general agravan una situacion ya dificil.

Esto no significa que no haya habido mejoras.
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Resulta alentador el aumento significativo en los ultimos afios en la cantidad de leyes
nacionales que prohiben la discriminacién, aunque la adopcion de una ley no garantiza su
aplicacion. Los esfuerzos constantes de los organismos internacionales, y en particular de la
OIT, en la promocién de la igualdad de oportunidades y de trato en el empleo han permitido
abrir importantes caminos en la lucha contra la exclusion social de las personas con
discapacidades (OIT, 2015).

Se requieren esfuerzos internacionales en materia de desarrollo, ademas de iniciativas
nacionales, para emancipar a las personas que estan al margen del mercado laboral y de la
sociedad, con objeto de reducir su inseguridad econémica, mejorar sus niveles de vida y, por
ende, los de sus familias y comunidades (OIT, 2015).

Los aspectos encontrados en esta investigacion darian pauta a colaborar y proponer
politicas sociales que permitan una integracion laboral basada en valores, tolerancia y respeto
a los derechos humanos y laborales en pro del mejoramiento de la calidad de vida de la
persona con necesidades especiales, asi como brindar oportunidades a la medida de la
persona que le permitan superarse y desempefiarse en cargos adaptados a su nivel.

De acuerdo con la Universidad Catolica de Santa Fe (2013) los cargos que ocupan las
personas con discapacidad en las empresas son de nivel jerarquico bajo. Casi la totalidad de
la muestra (96%) se desempefia como empleado u obrero, mientras que sélo un 2,4% lo hace
como jefe o mando medio. El 1,6% se desempefia en la alta direccion (gerencia o superior),
presentando discapacidad fisica casi la totalidad de ellos. En coherencia con lo sefialado, las
areas de trabajo que predominan son “operario” (31%) y “personal de apoyo” (29%). En una
proporcidbn menor aparecen ‘“trabajos administrativos” y “otras areas” (produccion,

profesionales), solo un 5,6% labora en el area comercial y ventas.
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Aunado a esto uno de los principales impedimentos de los procesos de transito de las
personas con discapacidad es una actitud excesivamente proteccionista de la administracion
que aboga por medidas propias de la beneficencia, perpetuando la imagen social de la
discapacidad asociada a la dependencia y caridad, en vez de abogar decididamente por
responsabilizar a los agentes laborales y a la sociedad en general de la mejora de las
condiciones de vida para todos (Pallisera, 2011).

Para atender y combatir el problema de la exclusion laboral en México, un reto de primer
orden lo constituye el crear conciencia publica sobre el tema, explicar cémo, donde y por qué
se produce, poniendo especial atencion en el derecho al trabajo sin ningln tipo de
discriminacion, que contribuya a socializar y concientizar a la poblacion sobre el concepto
de trabajo digno o decente, lo que implica transformar los patrones culturales en materia de
derechos sociales. En el desarrollo de estas acciones de difusidn, se requiere la suma de
esfuerzos; como ya se ha sefialado, el tema de la exclusion social y laboral conlleva ampliar
el espectro de ambitos de analisis a otras esferas de la vida, toda vez que estos fendmenos
son multidimensionales, aunque encuentran un caldo de cultivo en la dimension de la pobreza
(BMC, 2015).

De acuerdo con la Secretaria del Trabajo y Prevencion Social (STPS, 2014) dentro de la
Ley General de las Personas con Discapacidad el Capitulo Il Del Trabajo y la Capacitacién
el Articulo 9, nos habla de las personas con discapacidad tienen derecho al trabajo y la
capacitacion, en términos de igualdad de oportunidades y equidad. Sin embargo, en México
pese a la existencia de dichas leyes, la falta de informacion oportuna y confiable es uno de
los mayores desafios en materia de discapacidad. A pesar del marco normativo nacional e

internacional que rige esta materia, todavia podemos encontrar dentro del mercado laboral
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diversas formas de discriminacion, las cuales se traducen en serios obstaculos para el acceso,
permanencia y desarrollo de las personas en situacion de vulnerabilidad. Esta discriminacién
niega el ejercicio igualitario de libertades, derechos y oportunidades de la persona, la excluye
y la pone en desventaja para desarrollar de forma plena su vida, colocandola en una situacion
de vulnerabilidad (STPS, 2014).

A nivel social existe desconocimiento acerca de los programas y proyectos para las
personas con discapacidad, al igual los familiares de las personas con necesidades especiales
desconocen las diferentes propuestas que llevan al acceso al empleo, al ser la familia el primer
agente que favorece la integracion a la poblacion debemos trabajar mas cerca con ello, esta
falta de difusion de la informacidn es una de las principales causas de la falta de integracion
que existe en el presente, el trabajo es en la vida de la persona un elemento importante de
insercion a la sociedad, por lo cual si queremos hablar de inclusion debemos hablar también
de difusion.

Asi es como tratamos de exponer las posibles alternativas que puede adquirir todo aquel
que este interesado, ya que por ser parte de la sociedad tendriamos que tener conocimiento
acerca de ello para crear una mejor insercién, consideramos que es crucial mencionar la
importancia del conocimiento de la educacidn especial dentro de las aulas de educacion
regular, y enfatizamos la importancia de que los padres/tutores conozcan qué instituciones
brindan apoyo y programas a personas con discapacidad, ya que la influencia de los
tutores y contexto en el que se desenvuelven marcara un parteaguas en la vida adulta de la
persona con NEE, al igual, mencionamos qué instituciones incluyen en el aspecto laboral a
las personas con alguna discapacidad, enfatizando la importancia que tiene para el

desarrollo y la calidad de vida de una persona el estar inmerso en un contexto laboral. De
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esta manera podemos concluir en este capitulo que la opinion e informacion que posean los
padres, asi como los programas de desarrollo y la accesibilidad a ellos serén de vital

importancia para la calidad de vida de la persona con NEE.
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Capitulo 2. Familia y Discapacidad

En este capitulo nos centralizaremos en la familia y en la interaccion que existe cuando
hay un miembro con discapacidad, en como la presencia de esta integrante crea alerta ante
las imégenes estereotipadas que existe entre la misma familia y fuera de ella, conocer la
situacién en la que se encuentran antes de que el nifio nazca o de que se anuncie la
discapacidad. Se considera de importancia el recorrido que han llevado; conocer cuél ha sido
ese camino y como se ha manejado. Es significativo saber si hay otros hijos o no, si es una
familia con vinculos en su entorno o esta aislada, si hay una buena comunicacion entre sus
miembros, cual es su ritmo de vida, cuales sus valores dominantes, que expectativas tienen
puestas en el hijo que va a nacer, etc. Esto con el objetivo de conocer su perspectiva y
estructura familiar ante la situacion; un factor también importante que nos interesa analizar
es entender qué pasa en el momento en que se comunica a los padres que "algo no va bien".
Es esencial saber quién informa la noticia, a quién se le anuncia, cual es el contenido que se
transmite, cdmo se transmite, y qué disciplinas intervienen, saber si se facilita la situacion
con dialogo o si es necesario recurrir con mas profesionales, para una orientacion y
comportamiento favorables. De esta manera, la familia es considerada el primer y principal
agente educativo quien determinara la eficiencia del individuo que se ha de integrar a la
sociedad.

2.1 Proceso de duelo y expectativas sobre el proyecto de vida desde la opinion de los
tutores.

El proceso de preparacion del duelo consiste en renunciar a lo que ya no esté, que

precisamente esta elaboracion y declinacion no lograda es lo que impide a los tutores
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sobrellevar la pérdida de una serie de atributos, caracteristicas deseables, ilusiones e ideas
establecidas antes del nacimiento que en la mayoria de los casos se da a los hijos. El contexto
familiar el cual constituye el entorno mas influyente en el desarrollo de la persona con
discapacidad son consideradas esenciales para la formacion de cualquier individuo y de sus
actitudes, ya que contribuyen en las posteriores relaciones sociales.

Dentro de la familia, el nacimiento de un nifio con discapacidad es considerado un
momento de ruptura, donde surge una separacion fisica entre padres e hijos la constante
preocupacion por parte de los padres sobre el rechazo de la sociedad, la restriccion de
oportunidades educativas, laborales e institucionales, la posibilidad que se conviertan en
personas mas vulnerables. Esto nos plantea qué ocurre cuando el nifio nace; algunos padres
conocen el diagndstico al nacer su hijo (o incluso antes de nacer), pero otros lo desconocen,
y son informados en el mismo momento del nacimiento o transcurrido un tiempo. Esta
primera informacion influye determinantemente en el desarrollo posterior de la familia, ésta
tiende a modificar tanto su dindmica como la calidad de vida de cada uno de sus miembros,
incluso llegar a manifestar un malestar psicolégico que suele ser causado por las mismas
expectativas que van creando (Sarto, 2001).

Fantova (2000) menciona que en el momento en que los tutores saben por medio de un
tercero qué estd sucediendo con su hijo o cuando ellos logran detectar que existe “algo
diferente”, echaran mano de aquellas experiencias, conocimientoS 0 estereotipos anteriores
que hayan presenciado sobre la discapacidad e iran acompafiados de sus emociones, con
relacion a su vida y la de su hijo. Es absolutamente normal que surjan sentimientos de
rechazo, miedo, impotencia o culpabilidad, que no sientan al hijo como propio (pues no es el

que habian imaginado), que se produzca un autocuestionamiento, que se generen conflictos
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en la pareja, que van asociadas al nivel de estrés por la discapacidad del hijo. Es oportuno y
fundamental para los padres, sentirse aceptados incluso con sentimientos que pueden
avergonzarse, poder desahogarse y también tener acceso, poco a poco, a orientaciones
practicas sobre el qué hacer. Muchas veces son otros padres de nifios con discapacidades los
que mejor pueden ayudar en este proceso (SEP, 2002).

Respecto a las relaciones que se produciran dentro de la familia, se considera que las
situaciones de solidarizacién o desarraigo por parte de los demas familiares (abuelos, tios,
hermanos) son muy importantes, puesto que esas ayudas permitiran a los padres y hermanos
reducir su grado de estrés haciéndoles mas llevaderos los cuidados que un nifio de estas
caracteristicas requiere y permitiéndoles realizar otras actividades sociales u ocupaciones. Se
cree que es necesario tomarse el tiempo de escuchar especificamente lo que puede llegar a
expresar los hermanos, de la persona con discapacidad ya que aunque parezcan ser emociones
y sentimientos menores puede provocar problemas de conducta: llamar la atencion, miedo a
ser ellos discapacitados, sentimiento de culpa, pena y excesiva preocupacion por el futuro.
Guevara, Ortega y Plancarte, (2005) sefialan que es importante que los padres puedan dedicar
tiempo a los hermanos de los nifios deficientes, para que no se sientan desplazados y esto
pueda llegar a crearles problemas psicologicos, afectivos y de rechazo hacia su hermano.

En los casos en los que los padres prestan mas atencion al nifio deficiente, no estan
haciendo otra cosa que sobreprotegerlo, y producir efectos negativos, puesto que la persona
con discapacidad no llega a conseguir a desarrollar estrategias de autonomia personal, no
alcanzan su nivel de desarrollo maximo, y al no tener la posibilidad de demostrar sus
capacidades, después se sienten indefensos y con muchos miedos creados por sus propias

familias. Esta informacién nos la confirma Dominguez en 1991, (citado por Guevara, et. al,
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2005) concordando a que esto se debe a que desde que el nifio nace los médicos y padres lo
sobreprotegen por el miedo a que se dafen.

Aunque acepten la realidad de su situacion e intenten integrarse en la sociedad pueden
pasar por diferentes etapas, que no tienen por qué suceder en un orden determinado, (Leon,
Menés, Puértolas, Trevijano, & Zabalza, 2003) pueden vivenciar situaciones como la de
confusion, en la que los padres se preguntan qué es lo que tiene mal su hijo; la de negacidn,
en la que se les dificulta aceptar la validez de las informaciones que les brindan los
profesionales; una fase de discusion, en la que buscan distintas opiniones de profesionales
variados con la esperanza de que alguno les corrobore su sospecha de que su hijo estd mal
diagnosticado; una depresiva, en la que se envuelven en una tristeza profunda; una de
culpabilidad y vergienza, y una de consolidacion en la que finalmente aceptan la realidad e
intentan reintegrarse.

Suele suceder que dependiendo del estatus economico de la familia la planificacion,
expectativas y vision que tienen sobre su hijo va a variar, probablemente si se tiene un nivel
economico alto la vida de la persona con NEE tenderd a ser concreta y con mayores
posibilidades de insertarse a la sociedad, y el impacto de los tutores se vera con una menor
intensidad. Sin embargo, en familias de clases sociales humildes como se generan menores
expectativas para sus hijos, aumenta la intensidad del impacto.

Si hay oportunidad que a los tutores les sea posible llevar a la persona con NEE a una
institucion especializada, puede crecer la probabilidad en que se adapte a las actividades
especificas que favorezcan su completo desarrollo y su integracion en la sociedad. También
importa que puedan contar con apoyos como formacion, informacién, econémicos, etc, para

lograr una estabilidad dentro de la familia, regularmente esta etapa se puede llegar a
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complicar y crear un ambiente de tension ya que “la afectacion que sufra la familia dependera
de factores como por ejemplo el plan de accion que hasta el momento la familia del deficiente
haya optado llevar: si el nifio no ha desarrollado estrategias de autonomia e integracion,
aumentaran sus problemas y dificultades” (Leon, et al., 2003, pp 208).

Cuando comienza la transicién a la vida adulta y el tiempo de escolarizacion se les
termina, los tutores ven con més realismo las limitaciones que tiene la persona con NEE, y
el papel que la sociedad les va a permitir desempefiar, surge el deseo que puedan encontrar
un trabajo adecuado tanto a su capacidad como a las necesidades econdmicas que pueda tener
en un futuro cuando ellos ya no estén. Por otro lado, hay lugares en donde pueden dejarlos y
personas especializadas se encargaran de ellos, aunque no todas las personas con
discapacidad pueden tener acceso a estas viviendas puesto que se han de tener una serie de
capacidades o habilidades bésicas de interaccion social y autonomia personal (Leon, et al.,

2003).

2.2 Rol del psicologo.

El psicologo puede tener cabida dentro de varios temas en la vida de una persona, en este
caso, para las personas con discapacidad existen diferentes tipos de apoyo que un psicologo
puede brindar para él directamente e indirectamente (es decir, en su contexto familiar,
laboral, social) es por eso que nuestro objetivo es informar sobre la labor del psicélogo con
las personas con discapacidad.

La labor del psicélogo dentro del area de educacion especial tiene cabida en diferentes
temas, tipos de trabajos y actividades y en la forma en que se realiza. Los empleos que se
ofertan al psicdlogo en México se dividen porcentualmente en las areas tecnologicas de la

siguiente manera: organizacional (35%), educativa (30%), clinica (20%), educacion especial
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(10%) y repartidas un 3% en deporte, forense, publicidad y salud. El restante 2% son empleos
generados por formas inherentes a la reproduccion y continuidad de la disciplina: la
investigacion y la docencia (Vargas, 2011).

En cuanto a la psicologia aplicada a la educacion especial, esta representa un 10% ya que
aunque no es un rubro prioritario en México si es necesario dada la alta demanda, que por
supuesto no es cubierta (Vargas, 2011).

Retomando la historia de la psicologia en México Galindo (2004) nos menciona en su
investigacion que en 1989 se cubre una gama muy amplia, que va desde la investigacién
basica con animales hasta serios estudios en psicologia social y de la personalidad, educativa
y del desarrollo, clinica e industrial, asi como interesantes disertaciones sobre problemas
tedricos y metodologicos de nuestra ciencia.

En los campos de aplicacion de la psicologia también hay grandes cambios; hacia 1960
los psicdlogos trabajaban principalmente como auxiliares psiquiatricos y como aplicadores
de tests (vease Nufiez 1969 citado en Galindo 2004); a finales de la década de los ochentas,
los psicélogos se encuentran laborando no solamente en los tradicionales campos de la clinica
y la educacidn, sino también en la industria y el comercio , la salud en general, la ecologia,
la vivienda y la investigacion en diferentes rubros.

La psicologia en México no ha podido concretarse como un ejercicio profesional regulado
por ella misma o por instancias especializadas legales; no existen grupos o instituciones que
vigilen la labor del psicologo en sus distintas facetas cientificas o profesionales, ni mucho
menos que orienten a las personas afectadas por tal actuacion (Vargas, 2011).

La psicologia enfocada a las personas con discapacidades no solo se dedica a la terapia de

rehabilitacion para personas con discapacidad, tampoco se encarga sélo a la intervencion con
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familias de personas con alguna discapacidad, tiene en si misma un caracter interdisciplinar.
La psicologia cuenta con un cuerpo de conocimientos que junto con instrumentos y técnicas
psicoldgicas avaladas experimental y cientificamente capacita a sus profesionales para
intervenir eficazmente (Ortiz, 2007, citado desde Vargas, 2011). De esta manera, se lograra
que las familias sean més eficaces y capaces de asumir durante un periodo prolongado de
tiempo el cuidado responsable de su familiar, facilitando su adaptacién, reduciendo su
vulnerabilidad, potenciando sus recursos y detectando casos que requieran atencién
especializada.

El personal de la escuela regular y el de educacion especial deben contar con los elementos
necesarios para dar una respuesta educativa adecuada a las necesidades de los alumnos y las
alumnas integrados. Por lo tanto, es imprescindible ofrecer opciones de actualizacion a todo
el personal directivo y docente de las escuelas de educacion inicial y basica de las distintas
modalidades, a las que asisten nifios y nifias con necesidades educativas especiales, que
consideren aspectos como los siguientes: a) Conocimiento general de las principales
discapacidades, su impacto en el desarrollo y en el aprendizaje de las personas que las
presentan, asi como las estrategias que pueden ponerse en marcha para atender sus
necesidades, principalmente las educativas. b) Participacion del personal de la escuela en la
evaluacion psicopedagogica y en la deteccion de las necesidades especificas que presentan
algunos alumnos. c¢) Participacion del personal de la escuela en la definicion de las
prioridades de los alumnos en las distintas areas y en la elaboracion de las adecuaciones
curriculares. d) Estrategias metodoldgicas diversas. e) Evaluacion de los aprendizajes de los

alumnos.
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Estadisticamente, de acuerdo con la SEP (2002), en el caso especifico del personal

académico de educacion especial asciende a 40,543: 22,338 en USAER, 13,834 en CAM,

3,539 en CAPEP, 271 en UOP y 561 en el resto de los servicios. Del total del personal

académico, aproximadamente el 63% cuenta con alguna formacion en educacién especial,

mientras que el 37% restante tiene un perfil variado: licenciatura en psicologia educativa,

pedagogia, educacion preescolar, educacién primaria, entre otras.

Hablando de manera més especifica, Fantova (2000) nos menciona que existen diferentes

tipos de intervencidn, con el fin de diferenciar unas de otras y de tener unas pautas minimas

para plantearlas:

Informacion: el objetivo de un programa de informacion a familias es basicamente
que éstas conozcan y estén al dia sobre el funcionamiento de todos aquellos recursos
que les pueden resultar utiles como padres y familiares de personas con discapacidad.
Orientacion: la atencion individualizada para ayudar a padres y familiares a la toma
de decisiones y actuacion en todo lo que tenga que ver con la persona con
discapacidad.

Apoyo emocional: la mision del profesional es crear y ayudar a mantener las
condiciones de un encuentro entre padres de personas con discapacidad que reporte
apoyo emocional. Se trata de un tipo de programa especialmente indicado para padres
nuevos en los primeros meses o afos tras el nacimiento o diagnéstico de su hija o hijo
con discapacidad.

Formacion: nos referimos a procesos colectivos animados por un profesional

orientados a la adquisicion y mejora de actitudes, destrezas y conocimientos que seran



62
utiles a padres y familiares al enfrentar las diferentes situaciones y actividades en que
se ven inmersos como padres y familiares de personas con discapacidad.

e Asesoria (a colectivos): la intervencion del profesional con grupos organizados,
asociaciones o federaciones de padres y familiares de personas con discapacidad.
Partimos del supuesto de que el profesional se encuentra frente a un grupo constituido
por padres, madres y familiares de personas con discapacidad en los términos en los
que ha sido descrito en otros lugares con anterioridad.

e Promocién de la participacién: la realidad asociativa de padres y familiares de
personas con discapacidad, pero en una situacion distinta. Antes nos encontrabamos
ante un grupo existente que nos contrataba para apoyarles. Ahora tenemos como
mision algo asi como hacer de parteras, hacer que salga la participacion.

e Terapia: Terapia familiar no es cualquier terapia que se haga en relacion con
problemas surgidos en la familia o que se haga con familias. La terapia familiar es un
tipo de terapia que desde determinadas orientaciones terapéuticas se realiza en
determinados casos. El tipo de terapia indicado en el caso que nos ocupa podra ser la
terapia familiar o muchas otras en funcion de la patologia observada y de otros
factores (Fantova, 2000).

Guevara y Gonzélez (2012) nos mencionan que es importante que los profesionales

adopten un paradigma de un “modelo centrado en la familia” para que los servicios de apoyo
respondan a las necesidades de todos los integrantes de la familia, de forma individualizada

y global (Badia, 2005, citado desde Guevara y Gonzéalez, 2012).
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Por otro lado, Garcia (2004) nos complementa diciendo que, desde un punto de vista
practico la Psicologia Especial lleva a cabo diferentes acciones entre las que podemos sefialar
las siguientes:

* Diagndstico y evaluacion.

* Posibilidades de desarrollo sobre cuya base se caracterizan las diferentes categorias de
personas con necesidades educativas especiales.

* Fundamentacion de los métodos y procedimientos generales y especificos que se emplean
con estas personas para la correccion y compensacion de los defectos de diferentes grados.

Argumentando que estas no son las Unicas tareas que tiene un psicélogo que labore en la
Educacion Especial, por ello queremos afiadir las siguientes:

* Intervencion psicologica.

* Investigaciones de diferentes tipos.

* Trabajar con la familia y garantizar una mayor participacién de ésta en la educacion de sus
hijos (Garcia, 2004).

De la misma manera, (Ortega, Torres, Garrido y Reyes, 2006, citado desde Guevara y
Gonzalez, 2012) mencionan que la labor del psicélogo no s6lo corresponde a la persona con
discapacidad, si no a las personas que lo rodean y que son su principal contacto con el
exterior. Por lo expuesto, se considera importante no solo trabajar con el nifio que presenta
la discapacidad, sino también con la familia ya que la discapacidad afecta tanto a la dinamica
familiar como la calidad de vida de cada uno de sus miembros. Con esto se obtendra una
mejor calidad de vida para todos los miembros en especial para el nifio con discapacidad
(Rosel, 2004; Rosellé Garcia, Tarraga y Mulas, 2003 citado desde Guevara y Gonzalez,

2012).
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Los profesionales actualmente como nos menciona Duarte (2002) se considera también
como indispensable romper las barreras de la superespecializacion y fomentar la polivalencia
disciplinaria, esto es, la posibilidad del profesional de enfrentarse a la problemética en méas
de un &rea disciplinaria, y una formacion del psicélogo basada en destrezas, en el saber hacer,
para responder de una manera profesional a nuestra sociedad, por lo que, podemos poner de
ejemplo la integracion educativa enfocada a las personas con necesidades educativas
especiales, la cual requiere una fusion especial entre lo educativo y lo clinico (Duarte, 2002).

Con lo mencionado por Duarte en 2002, concuerdan Guevara y Gonzélez (2012), quienes
nos dicen que la intervencion con familias de personas con alguna discapacidad tiene en si
misma un caracter interdisciplinar. La psicologia cuenta con un cuerpo de conocimientos que
junto con instrumentos y técnicas psicolégicas avaladas experimental y cientificamente
capacita a sus profesionales para intervenir eficazmente (Ortiz, 2007 citado desde Guevara y
Gonzalez, 2012). De esta manera, se lograra que las familias sean mas eficaces y capaces de
asumir durante un periodo prolongado de tiempo el cuidado responsable de su familiar,
facilitando su adaptacion, reduciendo su vulnerabilidad, potenciando sus recursos y
detectando casos que requieran atencion especializada.

Es claro que los padres requieren apoyo de la psicologia, en dos sentidos: en forma de
entrenamiento, de modo que se les apoye para manejar mejor las conductas de sus hijos y
promover su desarrollo psicoldgico, y en forma de intervencion directa para regular las
interacciones familiares. Con ambos apoyos los niveles de estrés bajaran considerablemente
y esto les ayudara a convivir con sus hijos que tienen alguna discapacidad (CAM y USAER,

2013).
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Asi apoyos a familiares eficaces ayudaran a las familias a desempefiar sus funciones de
cuidado con menos malestar psicoldgico y més satisfaccion de cémo lo harian sin esos
apoyos. Por lo tanto, se deben ofrecer no s6lo servicios a las personas con discapacidad sino
también a las familias cuidadoras (Guevara y Gonzélez, 2012).

Podemos decir que el trabajo con familias de personas con discapacidad, y los diferentes
aspectos que se engloban hoy dentro del &rea de educacidn especial son un trabajo reciente,
ya que aunque el area de educacién especial ha sido una importante fuente de trabajo para
los psicélogos como menciona Duarte (2002) y hasta antes de la adopcion del modelo de
integracion educativa, su trabajo dentro del area implicaba —en la mayoria de los casos— la
atencion directa de los nifios y las nifias con necesidades educativas especiales. Sin embargo,
a partir del cambio antes mencionado, sus funciones se modifican para convertirlo en un
asesor, guia e instructor de profesores de educacion basica y especialistas en educacion
especial. Por lo tanto, considerando las particularidades del modelo de integracion educativa,
el psicologo que se enfrenta a dicho modelo requiere de conocimientos mas especializados,
diferentes habilidades y una actitud favorable hacia este cambio.

Dentro de los cambios de la labor del psicdlogo en educacion especial, actualmente se
puede ubicar una tendencia a evaluar aquellos aspectos relacionados con la calidad de vida
de las familias y, por lo tanto, a dirigir los esfuerzos de intervencion hacia su logro (Tamarit,
2005, citado en Guevara y Gonzalez, 2012).

De igual manera existen diferentes modelos con los que se puede llevar a cabo como el
modelo interactivo, tal como Guevara, et al. en 2005 (citado en Guevara y Gonzalez, 2012)

plantean la importancia de evaluar sistematicamente las caracteristicas del ambiente familiar:
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como son rutinas familiares, cdmo es percibido el nifio e integrado a la vida familiar, cuanto
tiempo se involucran los familiares, etc.

Respecto de la evaluacién del estrés familiar, Pozo, Sarria y Méndez en 2006 (citado desde

Guevara y Gonzalez, 2012) exponen que es un estado que surge por el desequilibrio entre la
percepcion de las demandas y las capacidades para hacerles frente, se evalUa en ésta: 1) el
grado de apoyo para padres de hijos con discapacidad, a través de escalas para medir la
utilidad que los padres le confieren a la ayuda o apoyos que poseen en el cuidado diario de
su hijo con discapacidad, y 2) el sentido de la coherencia, que se refiere a la percepcion que
los integrantes de la familia tienen de su situacion, como reestructurada, manejable y con
significado, o si se ubican en los extremos contrarios.
Igualmente, dentro del apoyo a brindar estan los grupos de apoyo que ayuden a satisfacer las
necesidades de los padres, de manera que permitan entender los sucesos racionalmente y asi
poder ayudar en forma efectiva a sus hijos y a otros miembros del grupo familiar (Trenado
et al., 2009, citado en Guevara y Gonzalez, 2012).

Como podemos observar en la actualidad, rol del psicologo entonces, englobara los
diferentes contextos en los que la persona con necesidades educativas especiales se
desenvuelva. Actualmente se puede ubicar una tendencia a evaluar aquellos aspectos
relacionados con la calidad de vida de las familias y, por tanto, a dirigir los esfuerzos de

intervencidn hacia su logro (CAM y USAER, 2013).

2.3 Inclusion Social.
La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud
(CIF), adoptada como marco conceptual para el Informe Mundial Sobre la Discapacidad de

la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), define la discapacidad como un término
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genérico que engloba deficiencias, limitaciones de actividad y restricciones para la
participacion. La discapacidad denota los aspectos negativos de la interaccion entre personas
con un problema de salud (como paralisis cerebral, sindrome de Down o depresién) y factores
personales y ambientales (como actitudes negativas, transporte y edificios publicos
inaccesibles, y falta de apoyo social) (OMS, 2011).

La Organizacién Mundial de la Salud (citado en Garcia y Fernandez, 2005), destaca que
en el modelo social de la discapacidad, se argumenta que las barreras a la participacion son
causas importantes de la discapacidad. Asi la discapacidad, no se entiende como un proceso
que tiene origen en el individuo, sino méas bien en procesos sociales amplios: en la interaccion
interpersonal e interinstitucional, en las oportunidades que ofrece el medio social.

En general, la persona con discapacidad suele crecer en un entorno socialmente protegido
(colegios especiales, centros especiales orientados a su empleo) salvo los que poseen una
discapacidad sobrevenida, lo que genera a este grupo un “temor” a la integracion social en
las empresas. Asimismo, existe una incorporacion tardia al mercado laboral, y un fuerte
desconocimiento de la realidad social del tejido empresarial (UCSF, 2013).

El principio de normalizacién surgio en el entorno de la atencion a personas con
deficiencia mental hace ya varias décadas. Es de aplicacion, sin embargo, a muchas
poblaciones marginadas o desvalorizadas por la sociedad. Plantea que se debe ofrecer a los
usuarios de servicios o beneficiarios de programas de intervencién social, aquellos medios,
condiciones de vida, denominaciones, etc. tan culturalmente normativos o valorados como
sea posible.

No se trata de normalizar a la persona, es decir, de conseguir que las personas se

desarrollen o comporten siguiendo las normas aceptadas por la sociedad, sino de garantizar
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que tienen a su disposicidn los medios que en su entorno son valorados o deseados en general.
El principio de normalizacion nos ayuda a hacernos conscientes de la importancia de las
imagenes y valoraciones sociales en los procesos de desarrollo personal y colectivo (Fantova,
2000).

A continuacidn, hablaremos de obstéaculos que, de acuerdo con el Informe Mundial Sobre
la Discapacidad de la OMS, (2011) se enfrentan las personas con discapacidad dentro de la
sociedad, y mostraremos como otros autores concuerdan con estos puntos. Con respecto a las
politicas y normas insuficientes la OMS (2011) nos habla sobre la formulacidn de politicas
no siempre tiene en cuenta las necesidades de las personas con discapacidad, o bien no se
hacen cumplir las politicas y normas existentes. Un déficit habitual en las politicas educativas
es la falta de incentivos economicos y de otro tipo orientados a que los nifios con discapacidad
acudan a la escuela, asi como la falta de servicios de apoyo y proteccion social para los nifios
con discapacidad y sus familias.

Siguiendo con esto Casado y Egea (Citado desde Garcia y Fernandez, 2005), el enfoque
social toma como referencia normativa general los derechos humanos y como objetivo
politico basico la no discriminacion. Por tanto, se promueven las normas legales por el
reconocimiento de los derechos, y las personas pasan de ser objetos de la caridad a ser sujetos
de derecho, lo que significa que son y deben ser reconocidos como ciudadanos. Puede
decirse, entonces, que la discapacidad es un asunto de todos e implica el reconocimiento que
como ciudadanos hacemos sobre las diferencias y la respuesta que les damos a éstas.

Actitudes negativas. De acuerdo con el Informe de la OMS (2011) las creencias y
prejuicios constituyen obstaculos para la educacién, el empleo, la atencion de salud y la

participacion social. Los conceptos erroneos de los empleadores de que las personas con
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discapacidad son menos productivas que sus homologos no discapacitados, junto con el
desconocimiento de los ajustes disponibles para llegar a acuerdos, limitan las oportunidades
de empleo.

Coincidiendo con esto Gomez y Cardona, (2010) nos dicen que la escuela es
probablemente el entorno més proximo después del familiar en la que el joven con
discapacidad intelectual se enfrenta a situaciones de abuso, en especial de abuso verbal,
resultado l6gico de la estigmatizacion social de la diferencia. Bajo estos parametros, es facil
darse cuenta de que la escuela puede tener un impacto profundo en estos jovenes
condicionando negativamente la percepcion de si mismos.

En general, existe una cultura empresarial poco sensibilizada con la insercion laboral de
la persona con discapacidad, viendo en esto un incremento de su trabajo, del tiempo de
dedicacion y la dificultad en la gestion. Uno de los grandes problemas es que, en ocasiones,
los empresarios asocian a los “trabajadores con discapacidad con incapacitados” para
desempefiar cualquier puesto de trabajo. Sin embargo, si se amplia la mirada podemos ver
que en realidad la empresa también adquiere beneficios, en su marco econémico, legal, social
como asi otros ambientes (SEP, 2002).

Madrigal y Lizano (2015) de igual manera hablan de que en el modelo social, la
discapacidad es un asunto de todos los seres humanos y una buena parte de las barreras que
se desarrollan y evidencian en los diferentes contextos sociales pueden ser derribadas por
medio de la adecuada informacion y capacitacion, aunque esta pueda ser parcial en algunas

carreras.
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Prestacion insuficiente de servicios. Las personas con discapacidad son particularmente
vulnerables a las deficiencias que presentan los servicios tales como la atencién de salud, la
rehabilitacion y la asistencia y apoyo (OMS, 2011).

Esto concuerda con lo expuesto por Madrigal - Lizano (2015), cuando nos referimos a
procesos de inclusion para las personas con discapacidad, estamos retomando su
participacion plena en todas las areas de la vida, por lo tanto, cualquier barrera fisica y
actitudinal que se presente arbitrariamente es digna de ser un tema de trabajo por parte de
especialistas y profesionales.

Problemas con la prestacion de servicios. En el informe de la OMS (2011) nos hablan
sobre la mala coordinacion de los servicios, la dotacion insuficiente de personal y su escasa
competencia pueden afectar a la calidad, accesibilidad e idoneidad de los servicios para las
personas con discapacidad. Muchos cuidadores estdn mal remunerados y tienen una
formacion insuficiente.

Fantova (2000) nos menciona que el principio de integracion propugna gque no se impida
a las personas desarrollar su vida en la comunidad y que los mismos servicios sean
efectivamente ofrecidos a todo el mundo sin discriminacion (por ejemplo, por tener una
discapacidad, por el género, el color de la piel, etc.). Segun el principio de integracion se ha
de ofrecer siempre el entorno menos restrictivo o segregado que sea posible. La integracion
no es la incorporacion de un elemento en un conjunto sin cambios en éste. La integracion es
un proceso en el que hay adaptacion mutua entre quienes estaban marginados y el sistema o
entorno que los margina.

Financiacion insuficiente. Los recursos asignados a poner en préactica politicas y planes

son a menudo insuficientes. La falta de financiacién efectiva es un obstaculo importante para
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la sostenibilidad de los servicios, sea cual sea el nivel de ingresos del pais. Un analisis de la
Encuesta Mundial de Salud de 2002-04 en 51 paises sefialé que las personas con discapacidad
tenian mas dificultades que las personas sin discapacidad para obtener exenciones o
reducciones de los costos de atencion de salud (OMS, 2011).

Falta de accesibilidad. De acuerdo con la OMS (2011), muchos edificios (incluidos los
lugares publicos) y sistemas de transporte y de informacion no son accesibles a todas las
personas. La falta de acceso al transporte es un motivo habitual que desalienta a las personas
con discapacidad a buscar trabajo o que les impide acceder a la atencion de salud. Las
personas con discapacidad, en comparacion con las no discapacitadas, tienen tasas
significativamente mas bajas de uso de tecnologias de informacion y comunicacion, y en
algunos casos es posible incluso que no puedan acceder a productos y servicios tan basicos
como el teléfono, la television o la Internet.

La SEP en 2002 nos habla de aprovechar distintos medios, como la television, la radio,
los periodicos, las revistas e incluso la informacion y sensibilizacién que se puede brindar
directamente a las personas. En la medida en que la comunidad cuente con informacion
suficiente y con una actitud positiva hacia las personas con necesidades educativas especiales
con discapacidad, existiran mayores posibilidades para la integracion educativa y social. Los
Consejos Estatales Consultivos para la integracion de las personas con discapacidad son la
instancia que puede coordinar estas acciones de informacion y sensibilizacion, ademas de dar
seguimiento a las propuestas especificas encaminadas a lograr la integracion de las personas
con discapacidad en todos los &mbitos.

Falta de consulta y participacién. Muchas personas con discapacidad estan excluidas de

la toma de decisiones en cuestiones que afectan directamente a su vida. Por ejemplo, donde
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las personas con discapacidad no pueden decidir y controlar como se les preste apoyo en sus
hogares (OMS, 2011).

Falta de datos y pruebas. La falta de datos rigurosos y comparables sobre la discapacidad
y la falta de pruebas objetivas sobre los programas que funcionan pueden dificultar la
comprension e impedir que se adopten medidas (OMS, 2011).

A veces, la reivindicacion (justa y necesaria) de la responsabilidad publica ha contribuido
a una desactivacion de recursos y capacidades de las personas, las familias, las comunidades,
en definitiva, de la sociedad. Con este principio, se propugna el maximo de participacion de
la sociedad en la gestion de las respuestas a las necesidades sociales. Esto se concreta, por
ejemplo, en: participacion de los usuarios en la gestion de los programas, promocion de
iniciativas de la comunidad, gestion por parte de organizaciones no gubernamentales, etc.
Todo ello potenciando el necesario compromiso de las administraciones publicas (Fantova,
2000).

Gbomez y Cardona (2010) concluyen que el hecho discriminatorio sigue presente en la
vida de las personas con discapacidad intelectual en todos los ambitos: familiar, escolar,
laboral y social. Los resultados parecen indicar que la discriminacion es menor en la etapa
infantil y mayor en la escolarizacion secundaria y postsecundaria.

Las personas con discapacidad intelectual encuentran, generalmente, grandes dificultades
para participar plenamente en los entornos a los que acceden, particularmente en el entorno
escolar y de acceso al empleo. Sin embargo, el trato que reciben es mas normalizado en el
uso y disfrute de servicios (e.g., transporte publico, seguros, asociaciones especificas y
sanidad publica) La discriminaciéon se materializa en abusos verbales y fisicos,

sobreproteccion, infantilizacién, falta de apoyo personal e institucional, ignorancia,
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indiferencia, rechazo, no apoyar su socializacion, falta de comprensién de sus posibilidades
y limitaciones, comportamientos que reflejan todos ellos la falta de sensibilidad y aceptacion
de la diferencia (Cardona, 2006 citado desde Gomez y Cardona, 2010).

Las personas con discapacidad tienen mas probabilidades de estar desempleadas, y
generalmente ganan menos cuando trabajan. Los datos mundiales de la Encuesta Mundial de
Salud indican que las tasas de empleo son menores entre los varones y mujeres discapacitados
(53% y 20%, respectivamente) que entre los varones y mujeres no discapacitados (65% y
30%, respectivamente). Un estudio reciente de la Organizacion para la Cooperacion y el
Desarrollo Econdmicos (OCDE) comprobd que, en 27 paises, las personas con discapacidad
en edad de trabajar, en comparacion con sus homologas no discapacitadas, experimentaban
desventajas significativas en el mercado laboral y tenian peores oportunidades de empleo.

A lo largo del capitulo hemos enfatizado en que la educacion de la persona con
discapacidad no empieza con la escolarizacién en un centro, sino que comienza con una
estimulacion, sobre todo a nivel familiar, para la cual la familia debe estar preparada.

A pesar de las circunstancias que se presenten, la familia puede decidir hacer algo o no,
las que no la aceptan pueden manifestar dos reacciones extremas: sensacion de verglienza y
culpabilidad e incluso una situacion de abandono y por otro lado sobreproteger y hacer que
todo gire en torno a él de una forma exagerada. Es fundamental el trato que la familia tenga
con la sociedad en general, para poder relacionarse adecuadamente y poder llevar una

vida normalizada e inclusiva, bajo sus propios términos.
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Metodologia

Teniendo como tematica la perspectiva de los tutores con respecto al desarrollo laboral de
personas con necesidades educativas especiales, se utilizé la metodologia cualitativa para
producir datos descriptivos: por medio de las propias palabras de las personas, habladas o
escritas, y la conducta observable ademas de describir sisteméaticamente las caracteristicas de
las variables y fendmenos (con el fin de generar y perfeccionar categorias conceptuales,
descubrir y validar asociaciones entre fendmenos o comparar los constructos y postulados
generados a partir de fendmenos observados en distintos contextos), asi como el
descubrimiento de relaciones causales (Quecedo y Castafio, 2002).

Ito y Vargas en 2005 nos mencionan que la investigacion cualitativa es un proceso de
investigacion comprensivo, basado en tradiciones metodoldgicas distintas que exploran un
problema social o humano. El investigador hace descripciones de manera compleja y
holistica, analiza palabras, reporta detalladamente la informacion recabada y lleva a cabo su
investigacion en un escenario natural. Decidimos llevar a cabo un abordaje cualitativo en la
obtencién de la informacion, ya que muchas de las conductas que los tutores llevan a cabo
con las personas con necesidades especiales, estan relacionadas con los significados en torno
a la discapacidad y las posibilidades de desarrollo de la persona, llegando a posibilitar u
obstaculizar dicho desarrollo.

Segun Creswell en 1998 (citado desde Ito y Vargas, 2005), identifica cinco tipos dentro de
la investigacién cualitativa, biografia, estudio fenomenoldgico, estudio basado en la teoria

fundamentada, etnografia, estudios de caso.
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En el caso de esta investigacion nosotros elegimos el tipo de investigacion de estudios de
caso que siguiendo la linea de Creswell (1998) (citado desde Ito y Vargas, 2005), esta
investigacion explora un sistema a través del tiempo mediante una recoleccion de
informacidn detallada y a profundidad, que incluya diversas fuentes.

Criterios para participantes: El foco de este tipo de investigaciones esta en encontrar el
sentido que se atribuye al quehacer humano, a conocer la experiencia subjetiva de los actores
sociales ante acontecimientos de la vida personal o socio-historica y a desentrafiar el sentido
social que poseen los fendbmenos y objetos de nuestra cotidianidad (Ito y Vargas, 2005). Para
esta investigacion, fue importante encontrar participantes con caracteristicas similares, para
resaltar influencia de la experiencia subjetiva de los tutores en el desarrollo de cada uno de
los tutorados. Dos madres o tutoras de personas con discapacidad intelectual con una edad
minima de 18 afios. Se eligieron dos casos distintos, el tutor de una persona con discapacidad
intelectual que cuente con experiencia laboral, y otro de una persona que nunca haya
trabajado. Por confidencialidad de los participantes se manejaron nombres ficticios.

Tutora 1: Nombre: Luz, ama de casa, tutora y madre de Paco, con aproximadamente 61
afios de edad, casada, vive con su esposo, dos de sus hijos, tres nietos y esposo de su hija,
su principal actividad es cuidar a Paco.

Tutorado 1: Paco, 19 afios, su actividad principal es asistir a terapias en CUSI en FES
Iztacala, no ha laborado actualmente.

Tutora 2: Nombre: Margarita, prima hermana y tutora de Carlos, su principal actividad es
ser oficinista, aproximadamente 50 afios de edad, actualmente vive con su pareja y con su

tutorado Carlos, ejerce la tutoria de Carlos desde hace 10 afios.
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Tutorado 2: Carlos, 48 afos, su actividad principal es asistir a terapias en CUSI en FES
Iztacala, realiza actividades como Béisbol en “Olimpiadas Especiales”, actualmente tiene un
trabajo “no regulado” con conocidos de la familia.

Escenario: Las aproximaciones "cualitativas" buscan la cercania con el sujeto, para
obtener, ademés de conductas observables, estados internos. Se ubican dentro de la tradicion

del verstehen, misma que se enfoca en:

a. El significado de la conducta humana.
b. El contexto de la interaccién social.
C. El entendimiento empatico basado en la experiencia subjetiva y en las conexiones

entre estados subjetivos y conductas (Patton, 1986, citado desde Ito y Vargas, 2005).

Siguiendo lo dicho anteriormente, las entrevistas se llevaron a cabo en lugares accesibles
para los participantes con la Unica condicién de que el sitio fuera lo mas silencioso posible y
apto para realizar la entrevista. En el caso de la sefiora Margarita, la entrevista tuvo lugar en
su casa, en la cual no estaba presente Carlos, en el caso de Luz, se llevd a cabo la entrevista
en uno de los cubiculos de la FES Iztacala, Paco no estuvo presente, la entrevista se realizé
mientras estaba en la CUSI, los espacios de entrevista se dialogaron previamente con ambas
participantes a manera que fueran accesibles a los horarios que ellas manejan en su rutina y
que tuvieran la comodidad necesaria para generar un ambiente de confianza para la
entrevista.

Instrumentos: Se utilizé una grabadora de audio de celular y una guia de entrevista
impresa, asi como el formato impreso del consentimiento informado.

La entrevista trata de entender el significado de los temas centrales en el mundo vivido

por los sujetos tiene una secuencia de temas que se deben tratar, asi como algunas preguntas
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preparadas. Sin embargo, hay al mismo tiempo apertura a los cambios de secuencia y las
formas de preguntas, para profundizar las respuestas que los entrevistados dan y las historias
que cuentan (Kvale, 2011). Se trabajard con dos guias de entrevista semiestructuradas: una
para el titular de la persona con discapacidad intelectual que trabaja actualmente y la segunda
para conocer la percepcion del titular de la persona con discapacidad intelectual que nunca
ha trabajado.

La entrevista para la persona que ha trabajado consta de 45 preguntas y la entrevista para
la persona que nunca ha trabajado cuenta con 40 preguntas, ambas entrevistas estan divididas
en siente ejes: 1) Familia, 2) Diagnostico y discapacidad, 3) Educacion (Instituciones), 4)
Habilidades desarrolladas, 5) Ideas acerca del trabajo, 6) Proyecto de vida, 7) Sociedad
(percepcion y politicas).

Se realizaron notas de campo con el fin de mantener la fidelidad de la informacion. Al
terminar la aplicacion de entrevistas se procedio a la transcripcion de las mismas, con el
objetivo de recuperar y mantener el discurso de los participantes de manera clara y objetiva.

Procedimiento: Se tuvo contacto con los tutores, a través de la Clinica Universitaria de
Salud Integral (CUSI) de la FES Iztacala donde reciben atencion.

Se negocid con cada uno de los participantes, por lo que primeramente se les explico el
objetivo de la presente investigacion, destacando la confidencialidad y la participacion
voluntaria, asimismo, por medio del consentimiento informado que se les proporcioné a los
participantes, se hizo mencion que durante la entrevista sera grabado un audio al cual

Unicamente podran acceder los participantes de la investigacion y el asesor de esta misma.

Numero de sesiones: Para cada entrevista por participante se realizd una sesion, de 45

minutos a una hora aproximadamente. Posteriormente, se realizd6 un andlisis de datos
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mediante el método de analisis categorial con el fin de categorizar mediante nuestros siete
ejes mencionados los aspectos més relevantes de la informacion obtenida en las entrevistas

y contrastar los hallazgos con la literatura pertinente.
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Andlisis/Resultados
Con base en la informacion proporcionada por los participantes a lo largo de las
entrevistas, se expondrd a continuacion la comparacion de los dos tutores en las diferentes
categorias elegidas, el analisis se llevara a cabo con los temas abordados en los capitulos

anteriores.

Como ya hemos mencionado anteriormente el papel de la familia sobre todo hablando del
papel del tutor es importante en el desarrollo y las creencias de los participantes, a
continuacion, mostramos una serie de constantes en el discurso de ambos participantes,
resaltamos las frases que notamos de manera mas recurrente dentro del discurso de los

tutores.

Familia.

Tomando en cuenta los resultados obtenidos en la dinamica familiar hemos encontrado
que hubo un trato muy similar durante la infancia que es la base de toda una formacién de
cualquier persona, como menciona Sarto (2011: 1) “Las experiencias que se adquieren en la
infancia, de cualquier tipo, y los vinculos de apego que se dan en ella van a estar determinadas
por el propio entorno familiar generador de las mismas”. En el caso de nuestros participantes
se puede resaltar la proteccion por parte de la madre en ambos casos, asi como la falta de
atencidén por parte de otros miembros de la familia.

En el caso de Paco, al indagar con quién vive, comenta su Tutora:

“mi hija con su esposo y sus hijos son cuatro, y nosotros tres, Paco, yo y su

’

papa’.
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[Respecto a la dindmica familiar]

“su papa trabaja y yo me encargo del nifio en venir aqui...a la CUSI, él se
dedica a trabajar, yo lo traigo, me dedicé mas a él en su educacion... [su
hermana] ella se involucra porque convivimos ahi, pues si algo no le

parece me dice, lo integra a la familia”.
“es que como, pues él trabaja [su esposo] y luego ya llega en la noche,
¢no?, le llega noméas a dormir y todo eso, no, y es que él me ha dicho, td
eres la que se encarga de la educacion del ninio, luego le digo “le voy a
comprar esto” y me dice “tu sabras” y pues, pero si, no, no”.
En el caso de Carlos su tutora comenta:
“vo asumo la tutoria de él, de eso hace 10 arnos”.

“de un ambiente practicamente familiar con su mama, de un medio rural,
se viene con nosotros que somos familiares, que soy prima hermana, a un
contexto de ciudad”.

“fue complicado para que él se adaptara, la forma en la que lo dejé su
mama, muy sobreprotegido, muy dependiente de la mamd, hacia
berrinches, entonces al contexto mio se le complico, se nos complico seria
la palabra, ya a través del tiempo nos hemos adaptado, hemos establecido
normas, porgue en un principio hubo regafios gritos, hasta casi golpes,
mas bien uno que otro golpe, porque pues €l no tenia limites con su mama,
lo que él queria, practicamente no habia normas, y al paso del tiempo se

fue controlando la situacién, y al parecer ya es mas estable la relacion ”.
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La dinamica familiar podemos notar que, teniendo la misma edad, tenian dependencia
total hacia su mama, en el caso de Paco la situacion sigue siendo la misma, ya que es con
quien mas convive diariamente, en cambio con Carlos, y dadas las circunstancias,
practicamente solo convive con su mama, entra a un contexto en donde debe adaptarse con
su prima hermana y la forma de como se relacionan hace que Carlos puede tener una cierta

independencia.

Con esta idea concuerda Madrigal y Lizano (2015: 199), en el sentido que afirmo6 que “las
practicas negativas mas sobresalientes a nivel familiar son la sobreproteccion, el control
estricto en los horarios sobre lo que debe 0 no debe hacer la persona con discapacidad durante
el dia, las actividades de recreacion en caso de existir son valoradas o escogidas por los
encargados o encargadas”. Podemos destacar que, en ambos participantes, el apego y la
sobreproteccion son constantes, se puede observar en la relacion de Paco con su mama, quien
lo lleva a todos lados, y practicamente le ayuda en todas las actividades. A Carlos quien le
cambia la dindmica familiar y de vida, al morir su madre e irse a vivir con su prima mostré
un nuevo estilo de educacion, sin sobreproteccion “con limites” en palabras de su prima, a
diferencia de su nifiez con su madre.

Por otro lado, es de suma importancia resaltar, que, pese a que tuvieron un trato similar
en la infancia, al pasar por la adolescencia y en la actualidad, para cada caso hubo diferencias
hacia la independencia que los cuidadores ayudaron a desarrollar en cada uno, podemos
retomar a Yelo (2014) quien expone que la convivencia familiar teniendo como integrante a
una persona con discapacidad no produce siempre estos efectos con la misma gravedad y de
idéntica forma. Una misma enfermedad mental puede ser para una familia intolerable y mas

0 menos llevadera para otras, dependiendo de los recursos materiales, sociales y de los
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entrenamientos que posean para afrontar contingencias nuevas, Yy, sobre todo, de como se
perciba subjetivamente el hecho de la discapacidad (Yelo, 2014). En los casos analizados las
dindmicas familiares fueron cambiando mientras crecian, para la mama de Paco podemos
notar que lo mas relevante fue que su hijo no se pusiera en peligro ante distintos contextos,
ademas de mencionar que siempre requerird un cuidador, dejando a su hija como cuidadora
de Paco cuando ella no pueda atenderlo, mientras que para la tutora de Carlos lo mas
relevante es que Carlos desarrollé habilidades que lo ayuden a ser independiente en un futuro

“cuando ella ya no esté”.
Diagnostico de discapacidad.

Una de las principales similitudes entre los participantes fue el diagnostico erréneo que
obtuvieron la primera vez, en el caso de Paco fue diagnosticado con retraso psicomotor,

ademas de que su mama lo supo hasta los 5 afios de edad tras observar que €l no hablaba:

“él tiene el diagnostico de retraso psicomotor...con el tiempo me di
cuenta que no es, que los doctores me dieron un mal diagnostico”.

“en el CAM, me dijeron que es discapacidad intelectual o sea de la
cabeza, porque €l tiene bien lo motor, las manos y los pies (...) Entonces
asi es el diagndstico por el seguro, retraso psicomotor”.

“cuando él nacio él estuvo en incubadora, cuando me lo dieron tenia las
ufias moradas, yo no sabia que era malo, me alivie en particular, le digo a
la muchacha: “;porque tiene las uiias moradas?” y dice: “Es que le falto
el oxigeno (...) me lo dieron, pero nunca me dijeron que estaba mal y ya
cuando tenia él... era muy huraiio, no socializaba, ni nada, tendrd como

unos dos arios”.
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“en el Instituto de la Comunicacion, el que estd en Tlalpan, que lo
llevara entonces ahi ya hice cita, estuve todo el dia ahi, pasan varios
psicélogos y todo eso y ya me dieron el diagnostico, tenia 5 afios y medio
y le dieron el diagnostico que tenia la edad de 3 arios y medio”.

“cuando me alivié no me dijo que era malo, porque ahi cuando nacio
le volvi a preguntar, ¢ Por qué nacié con las ufias moradas? Y me dijo, pues
es que le falto el oxigeno, pero pues ves que les ponen calificacion o una
anotacion de “no pues les va afectar esto” nunca, nunca me dijeron nada,
(...) hasta que te digo que ya fui a ahi a Tlalpan, ahi me dijeron queé era lo
que tenia, ahi es donde me dijeron jYa me acordé!, ahi es donde me
pusieron “‘retraso psicomotor”.

En el caso de Carlos, su primer diagnostico fue deficiencia mental
profunda, en cuanto a sus diagndsticos posteriores, ambos fueron con
“discapacidad intelectual” lo cual refiere a un retardo generalizado en el
individuo, como sefiala Margarita.

“lo diagnosticaron con deficiencia mental profunda, este es el
diagndstico que tiene por parte de Oaxaca, diagndstico, pues se basaron
en falta de reflejos, falta de juicios de valor, sobre todo en
encefalogramas”.

“pero al llegar aqui a México ya es otro panorama, ya ahorita esta
como retardado con discapacidad intelectual, otro concepto muy
diferente, que de hecho el comportamiento que presentaba estando con su

mama en el pueblo era pues si, de un deficiente mental, de una persona
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con una enfermedad mas profunda, yo lo entiendo asi, mas severa, pero
aqui, de la forma en que se le ha estimulado, sobre todo muchas
actividades deportivas, este, escuela, muchos estimulos para él, ha
cambiado ese patron con el que estaba catalogado, inclusive, si, si,
obviamente tiene problemas, pero cambié muchisimo de un contexto social

aotro’.

Ambas participantes coinciden en que el primer diagnéstico que les dieron no es el
“adecuado”, ademas que en ambas partes tienen el mismo diagndstico que es la discapacidad

intelectual.

En el caso de Paco después de varios afios supo que tenia una discapacidad; con Carlos
no sabemos si fue de primera instancia, pero en algo que no coinciden es que el diagndstico
que tuvieron con Carlos la participante ve que conforme a la estimulacion que ha tenido en

estos afos Carlos su discapacidad ya no ha sido “tan severa”.

Fantova (2000) menciona que cuando en el seno de una familia nace un nifio con una
discapacidad, o una discapacidad sobreviene o le es diagnosticada a un miembro de la
familia, no cabe duda de gque este acontecimiento afecta a cada uno de los miembros y al
conjunto. Tampoco cabe duda de que el contexto familiar es, al menos durante un buen

namero de afios, el entorno que mas va a influir sobre la persona (con o sin discapacidad).

Para ambos casos podemos hablar de diagndsticos que fueron informados transcurrido el
tiempo, con esto retomamos a Sarto (2001) quien nos dice que esta primera informacion
influye determinantemente en el desarrollo posterior de la familia, esta tiende a modificar

tanto su dinamica como la calidad de vida de cada uno de sus miembros, incluso llegar a
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manifestar un malestar psicolégico que suele ser causado por las mismas expectativas que
van creando. En el caso de la mama de Paco, modificé las expectativas creadas hasta 5 afios
después cuando se percato, por falta de habla que debia acudir a ayuda médica y psicoldgica,
para el caso de la tutora de Carlos, ella modifico las expectativas al tener un diagnostico
diferente al llegar a la Ciudad de México de Oaxaca, esto tuvo una clara influencia en cada
caso, reflejado en las instituciones, en la educacion, la manera en la que actuaron ante la

discapacidad tras cada diagnéstico que tuvieron.

Se puede observar que, en ambos casos la falta de atencion psicol6gica y médica por parte
de las instituciones a las que acudieron perjudico al darles un primer diagnéstico inadecuado,
teniendo como consecuencia la falta de informacion por parte de la familia respecto a la
discapacidad de la persona, y por lo tanto en ambos casos la forma de crianza en la nifiez se
logro generar un nivel de dependencia hacia sus cuidadores, siguiendo con lo que dicen Von
Furstenberg, Iriarte y Navarro (2012), “el aumento de la esperanza de vida de las personas
con discapacidad, trae consigo diversos y complejos desafios para las familias, como lograr
el equilibrio o el paso de proteger al nifio a favorecer la autonomia a medida que crece; la
integracion del nifio a su grupo de pares y a actividades acorde a la edad; dejar el cuidado
total del nifio para que sea €l quien comience a cuidarse muchas veces genera en los padres
un sentimiento de pérdida, ya que han estado habituados a ello”. (pp.21). Contrastando con
el caso de Paco y de Carlos, podemos notar que no se logré un nivel adecuado de

independencia de los cuidadores.
Instituciones.

Al hablar de instituciones, a nivel nacional el pais cuenta con 4,097 servicios de educacién

especial, segun la SEP en 2002, segun las estadisticas de la SEP, en ese ciclo, en las escuelas
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de educacion inicial y basica se inscribieron 381,895 alumnos con alguna discapacidad; ello
indica que por lo menos 269,895 de estos alumnos no recibieron atencion o apoyo especifico
de los servicios de educacion especial, pese a los programas existentes, con base en los
resultados de la entrevista podemos hablar de que para los dos casos encontrar una institucion
en la cual recibieran a sus tutorados fue una tarea complicada, ya que los requisitos variaban,
por lo cual ademas de influir la falta de informacion y conocimiento por parte de los tutores
influye, en estos casos de manera negativa el hecho de la falta de cobertura de los programas

de educacion especial en el pais.

Por consiguiente se pudo observar que ha sido un reto constante tanto para la familia como
para los profesionales de la educacion especial y de otras disciplinas llevar una adecuada
educacion, a pesar de que por afnos se ha intentado como ya lo dijo Richmond (2009) “hacer
realidad una educacion para todas las personas”; la educacion para personas con NEE se ha
centralizado en zonas como Ciudad de México y Estado de México, ademas de que aun en
estos lugares no se logra cubrir toda la demanda, podemos notar que no sélo no se ha brindado
educacion necesaria a las personas con NEE, sino que tampoco a la poblacién en general.

En el caso de Paco ha estado en tres instituciones: DIF, CAM y CUSI, su tutora las buscé
con base en la edad en la que empezdé a desarrollar capacidades motrices;

“lleve al DIF de ahi de la colonia y no habia avances y era muy huraiio

y queria que yo estuviera con él, lo llevé al DIF de Tultitlan, a la 72, pero

Y0 no vi avances ni nada, porque primero era diario, después cada 8 dias,
15, un mes, hasta 6 meses y yo no veia avances”.

“me di cuenta que son dos horas muy buenas y aprovechadas [en la

CUSI] y que alla solo fue pérdida de tiempo [en el CAM], no aprendid
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nada, all& no les ensefian a valerse por si mismos, no hacian cuentas ni
leer, aqui [CUSI] en el tiempo que estuvo aprendid a leer y entonces él ya
no quiso ir al CAM y fue cuando lo volvi a traer aqui, ya tiene dos afios

aqui otra vez, de reingreso, y le gusta mucho”.

En el caso de Carlos, al llegar con su prima a los 38 afios aproximadamente, no pudo
ingresar al CAM, pero estuvo en el DIF y en la Confederacion Mexicana de Organizaciones
en favor de la Persona con Discapacidad Intelectual (CONFE) en la cual los objetivos son
diferentes para la edad de Carlos ya que aqui se busca ensefiarles un oficio en el que ellos se
puedan desempefiar.

“CUSI, el DIF en Atizapan de Zaragoza donde se desprende por el
esfuerzo también de los psicologos otro centro, con una politica muy
similar a CONFE, CONFE qué es lo que hace con los muchachos, fue el
unico lugar donde fue aceptado a pesar de su edad, eh que ya en esa época
tenia 38, 39 afios, Unicamente es capacitacion para el trabajo, no hay mas
practicas de rehabilitacion o terapias”.

“A pesar de que dice confederacion para personas con discapacidad
intelectual, dejan de lado la cuestion cognitiva, es decir, matematicas,
espariol, ¢no?, no ese campo no lo contemplan, lo Unico que les interesa es
capacitarlos para el trabajo, entre comillas hacerlos productivos”.

“en esa época en los sesentas, setentas, en México no habia ninguna
institucién, nadie que se hiciera cargo de estas personitas, porque primero
en los pueblos era casa casi una vergienza tener un bebé con esa situacion

con discapacidad, era muy ocultado por la familia, en el caso nuestro no
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fue asi, este pero, no habia esa posibilidad de estudiar, no habia nada para
él, eh, a la mama se le complicaba porque vivia en ese lugar, lo més que
podia venir aqui a la ciudad de México, me parece que lo mas que pudo
venir fue un par de ocasiones a una institucion aqui a la ciudad de México
donde le daban ejercicios, pero, pues no habia mucho seguimiento.
Entonces, ya después cuando se viene conmigo, me encuentro con el
problema de que, por la edad, ya no es aceptado en ningun, por ejemplo,
hay unas instituciones que considero muy buenas que se llaman CAM, son
centros, en esos CAM estan los psicologos a cargo de ello”.

De acuerdo con la SEP en el 2002 la distribucion es desigual en cuanto a las personas que
reciben algun tipo de atencion suele concentrarse en las zonas urbanas y en los municipios
mas grandes, esto se confirma con nuestros participantes, ya que Paco quien vive en el estado
de México, pudo tener acceso a estas instituciones desde nifio, por otro lado Carlos a quién
no se le atendid en la infancia salvo en algunas ocasiones en Oaxaca tuvo que dirigirse al
Estado de México sin ningun seguimiento, podemos decir que esta falta es porque no hay
instancias gubernamentales de orientacion y apoyo a los tutores, y a la poblacion en general
va a afectar de manera significativa en la busqueda de lugares en los que se pueda llevar a
cabo programas de rehabilitacion y educacion especial y por ende directamente en el

desarrollo de la persona con discapacidad.

De igual manera, al existir una relacion entre la informacién por parte de los tutores y el
nivel de educacion que se les va a dar a las personas con discapacidad, también existe una
relacion entre el nivel de educacion de la persona con NEE y su desempefio laboral,

coincidimos entonces con Madrigal-Lizano (2015: 234) quienes plantean en su
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investigacion que hay una clara correlacion entre el nivel de estudios y la situacion en el
empleo, cuestion que parece bastante l6gica, “cuanto mayor es el nivel de estudios mayor es
el porcentaje de los que estan trabajando y menor el de los inactivos.

Asi, en la poblacién analfabeta con discapacidad aparece un alto porcentaje de inactividad,
superior a 92 por ciento”, al ser diferentes objetivos los de las instituciones en las que
estuvieron nuestros participantes, también son diferentes las habilidades que se desarrollan,
y es diferente a la vez la independencia que esta educacion les va a generar, en el caso de
Paco su mama plantea que en el CAM uno de los objetivos era ensefiarles un oficio, pero ella
notd que no les dejaban manejar las herramientas, asi como tampoco veia un gran avance en
su hijo, por lo que prefirio la CUSI, en el caso de Carlos en la CONFE desarroll6 habilidades
encaminadas hacia un oficio que él pudiera realizar después, podemos notar que aqui, no
solamente dependera del nivel de educacién que la institucion brinde a los discapacitados,
sino de los tutores de las personas con NEE quienes seran la mayor parte de los casos los que
decidan el futuro de sus hijos, anticipandose asi a decidir si ellos podrian desenvolverse en
el &mbito laboral en un futuro.

Habilidades desarrolladas.

En cuanto a las habilidades que poseen los participantes, podemos observar que va a estar
directamente relacionado con el nivel de dependencia hacia los cuidadores, sin importar la
edad los padres los ven como “niflos eternos” y los tratan como tal sin saber que pueden
desarrollar otras habilidades, en especial en su autocuidado, imposibilitandolos a cuidarse

por si mismos en un futuro.

En el caso de Paco su tutora comentd que no se bafia solo refiriéndose a que para todas

las actividades que realiza “necesita ayuda™:
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“Luego si lo veo que no se sabe baniar bien, luego me dice “yo solo, yo
solo me bario”, pero luego le abro y esta echando agua al techo, en las
paredes, no se sabe tallar; y con mi hija dice: ‘déjalo ahi’ lo mete a banar
y asi, como salga, Aunque salga con jabén o cémo sea, pero que salga,
para que él se ensefie solito, pues ella lo hace més independiente, dice: ‘es
que ta lo estas haciendo muy dependiente de ti y el dia que no estés’...
pero si, es poquito a poquito, al menos ya no es tanto como antes que
estaba muy acostumbrado conmigo”.

“luego dice “no me vas a dar de cenar”, le digo ‘pues no me dices
nada’, le digo: ‘si tu no... yo te he dicho siempre hay leche o galletas o lo
que sea, aunque sea, si yo no estoy agarra leche fria en el refri y ya come’,
‘si yo no voy a estar te mueres de hambre’ y siempre dice que si, pero no
lo hace, a veces se ha visto avances y eso es lo que yo quiero... que
aprenda, que no salga yo y que si lo dejo ahi encerrado no se muera de
hambre”.

“yo ya quiero sacar su ropa y que €l lo haga para que se ensefie, porque
pues al rato falta uno y se le va hacer pesado ensefiarle a lavar ropa y a
hacer todo a Paco, al menos que sepa él ya hacer algo. Y siempre digo que
lo va a hacer, pero ahora si lo va a hacer, si porque ya tiene 20 afos y
luego pues yo cada dia ya no puedo”.

“ahorita ya casi no lo he dejado asi solo, porque para todos lados anda
conmigo, cuando era mas chico y andaba arreglando cosas y eso, se lo

encargaba a mi hija porque luego a veces no estaba y lo tenia que dejar
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ahi y esa vez si lo hizo, o sea, si lo puede hacer, nada mas que le falta mas

iniciativa para que lo haga’.

En el caso de Carlos su prima mencion6 que, aunque se le ha dificultado ha logrado

adquirir mas habilidades ella lo apoya para que las siga desarrollando:

“va avanzando de acuerdo a su nivel, va a avanzando muy poco, ya
hace sumas, restas, aqui, ya cuenta billetes, o sea, va lento, pero si, si
obviamente ha avanzado. ...barrer, sacar la basura, ir a cambiar dinero,
acompanar a la persona que esta ahi, porque es una zona un poco sola,
entonces es un acompafiamiento para la persona, este, va a pagar, le
mandan a que vaya a pagar la luz, pero le tienen que dar cantidades
exactas por la cuestion del cambio, va a dejar algin producto a otra tienda
que tienen los seniores”.

“le gusta mucho salir, platicar demasiado, yo veo que es como una
necesidad como elemental para él, le gusta muchisimo hablar, mucho,
mucho, casi casi con exageracion”.

“limpieza personal se le dificulta mucho, porque desde que nacio tuvo
mucho problema con control de esfinteres, lo logré controlar hasta como
a los 10, 11 afios, siento que se bafia, pero no lo hace a consciencia, se

’

lava los dientes, pero no a conciencia”.

En ambos casos presentan discapacidad intelectual leve-media, lo cual nos habla de que
pueden desarrollar las mismas habilidades de autocuidado necesarias para valerse por si

mismos, tomando en cuenta el punto de vista social retomando a Freixa (1993, citado en
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Fantova, 2000) “la familia cumple unas funciones, como en toda institucién social, tienen

que ver con la satisfaccion de las necesidades de sus miembros”.

Es necesario una congruencia familiar y un equilibrio entre apego y desapego en los
padres con el objetivo de no obstaculizar el desarrollo individual de cada integrante
Rolland (2000, citado en Furstenberg, 2012), en el caso de Paco y Carlos, podemos notar que
el apego y desapego esté equilibrado de manera méas notoria en el caso de Carlos, mientras
que para el caso de Paco la falta de equilibrio lleva a que la dependencia que tiene hacia su
tutora obstaculice el desarrollo de sus habilidades.

Cuando comienza la transicion a la vida adulta y el tiempo de escolarizacion se les
termina, los tutores ven con mas realismo las limitaciones que tiene la persona con NEE, y
el papel que la sociedad les va a permitir desempefiar, surge el deseo que puedan encontrar
un trabajo adecuado tanto a su capacidad como a las necesidades economicas que pueda tener
en un futuro cuando ellos ya no estén. (Leon, et al., 2003).

Las habilidades desarrolladas por cada uno de los casos presentados son diferentes, aqui
podemos concordar con el autor, hablando de la influencia de contextos externos, y coémo al
crecer cada uno de los casos se desarrolla de manera diferente por la percepcion de sus tutores
de cdmo seran tratados en contextos fuera de los familiares o escolares, como podemos notar
en cada entrevista, para cada una de las tutoras las influencias externas han creado una
percepcion de como la sociedad ve a sus tutorados, en el caso de Paco la tutora percibe una
realidad en la que para ella su hijo no podra ser independiente o autosuficiente, en el caso de

Carlos, su tutora intenta que desarrolle habilidades que le permitan valerse por si mismo.

Madrigal-Lizano (2015) comenta que en la medida en que el joven se independiza, la

familia también crece, adquiere procesos de autonomia familiar, ayuda a mejorar las
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situaciones economicas familiares y permiten el acceso a nuevas oportunidades vy
posibilidades que engrandecen su dignidad y calidad de vida. Notamos el contraste entre los
casos mostrados para Carlos, su tutora relata en la entrevista que aunque a él se le dificulta
la higiene personal las lleva a cabo, asi como las tareas del hogar, con esto desarrollando
diferentes habilidades que su tutora considera importantes para su independencia, mientras
que para el caso de Paco, aunque su tutora ha dicho que puede realizar por si mismo el
cuidado de su higiene personal, no lo considera capaz de desempefiar tareas del hogar de
manera adecuada, por lo cual también considera que es dificil que desarrolle habilidades para
ser independiente en el futuro.

Resaltamos que el estar envueltos en diferentes contextos también los ha llevado a
desarrollar en cada caso, diferentes habilidades, para la maméa de Paco a lo largo de la
entrevista enfatizo que Paco pasa la mayor parte del tiempo con ella, mientras que, en el caso
de Carlos, él se desenvuelve en diferentes contextos, una de las justificaciones que sefiala la
mama de Paco que “por tantas cosas que pasan” no lo dejaria estar en la calle solo, ante esto
concordamos con lo dicho por Gomez y Cardona (2010) no existen los mecanismos
adecuados para hacer frente a la situacion y consecuentemente, un porcentaje considerable

adopta una actitud de resignacion o indefension ante el trato discriminatorio.

Ideas acerca del trabajo.

A lo largo de las dos entrevistas realizadas podemos encontrar que la respuesta de las
tutoras en muchos momentos es de “temor” hacia las situaciones a las que se puedan enfrentar
sus tutorados fuera del contexto familiar, para la tutora de Paco el “temor” de lo que pueda

suceder es lo que la ha llevado a tomar la decision de que Paco no trabaje en el futuro:
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“Paco, no, no para qué trabajaria, no le veria yo chiste, ahora si que
mientras estemos mi esposo y yo .

“Yo no, a mi no me gustaria, por lo mismo que te estoy platicando, de
que, es que las condiciones en la calle Dios no lo quiera, que a él le vaya
a dar [convulsiones] y anduviera en la calle, o que anduviera en el micro,
no no, no me gustaria, yo como le digo a mi hija, el dia que no este, no
manden a mijo a trabajar, ahi tienen no méas un techo, y todo eso, hay que
le den comida, su comida, yo creo que no hay necesidad de exponerlo, yo
creo, que no hay necesidad, ni modo que le estén comprando a cada rato,
nomas con que le den un taco y ya, ni modo que ande en la calle a cada
rato, es por eso, no porque yo lo tenga muy consentido, que no lo quiera

molestar o algo, no es por eso, sino que no me gustaria por miedo”.

De acuerdo con VVon Furstenberg, et al. (2012), el proceso que lleva una inclusion laboral
hacia las personas con discapacidad cognitiva estd compuesto por miedos en torno a
diferentes aspectos, temores asociados a actividades que realicen fuera del hogar. El contraste
en el caso de Carlos es que, aunque su tutora nos habla del temor de lo que pueda enfrentar
Carlos, ella prefiere que desarrolle y adquiera habilidades para su independencia y ese es su

motivador:

“él se va a laborar, tiene un, pues una pequeria actividad, no se puede
decir propiamente trabajo, de unas amistades que nos estan apoyando, él

es como office boy, va a hacer mandados, va a hacer limpieza, le permiten,
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tiene desde luego un salario, una compensacion, practicamente,

Unicamente es para su comida del medio diay le sobra algo ™.

Concordando con Valls (2004), generalmente las expectativas de la familia hacia una
insercién laboral son bajas, consideran que es preferible que la persona con discapacidad esté
emocionalmente estable y que su insercion laboral seria el medio para que logren estarlo

convirtiéndose en lo que menos acaba importando en la familia.

En el caso de la tutora de Paco podemos ver que para ella la estabilidad de Paco proviene
de la estancia en su casa, evitando asi que “afronte obstaculos”, propios de la juventud o
adultez por su discapacidad, mientras que la estabilidad que la tutora de Carlos quiere que €l
genere, para su futuro y mencionando siempre el valerse por si mismo. Ante este punto
también podemos hacer alusion a Madrigal-Lizano (2015) quien dice que la familia,
indiscutiblemente, viene a determinar en forma significativa los niveles de éxito con los que

puede contar ese hijo e hija en su futuro y su posible insercién en un &mbito laboral.

Es importante tomar en consideracion que el papel de la familia, sigue siendo en esencia
el mismo, con las variaciones propias de cada individuo, “la familia quien introduce a los
hijos en el mundo de las personas y de los objetos y las relaciones que se establecen entre sus
miembros van a ser en gran medida modelo de comportamiento con los demas, al igual que
lo va a ser la forma de afrontar los conflictos que se generan en el medio familiar” Sarto
(2011:1) si lo acotamos a nuestros participantes, encontramos una cuestion interesante al

comparar ambas situaciones.

En la cuestion diagndstica no se encuentran tan alejados el uno del otro, sin embargo las

actividades que realiza cada uno varian sobre todo en el contexto en gue son ejecutadas, las
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tareas que labora son en general domésticas, denominadas como “mandados” por sus tutores,
las acciones que Carlos desempefia en su contexto familiar dentro del hogar, han ayudado a
que se pueda desarrollar en otro entorno, incluso mas exigente aunque haya aprendido estas
habilidades tardiamente, el hecho de aplicarlo también en la actualidad en otro contexto,
permite su desarrollo y oportunidad, que en el caso de Paco, no se ha generalizado las
actividades que realiza en el hogar por ser minimas, ademas de no contar con otros espacios

en dénde poder aplicarlas.

Albarran y Alonso (2010) nos dicen que “el acceso y mantenimiento en el mundo laboral
proporciona a la persona (con y sin discapacidad) independencia econdémica, favorece el
sentimiento de utilidad social y la autoestima por la via del reconocimiento social. Ademas,
el trabajo, desde una dimension ética, ayuda a que la persona se desarrolle como ser humano”.
Del mismo modo (Blanco, 2006) nos dice que el trabajo y la educacion “se convierten en un
instrumento fundamental en la vida” y, especialmente en la persona con discapacidad, pues
es imprescindible para que ésta logre la integracion social, la incorporacion plena a la
sociedad y un desarrollo personal al aumentar la satisfaccion personal del individuo y las
relaciones sociales. En definitiva, se convierte en un instrumento para que todo individuo

logre una imagen positiva de si mismo.

Sin embargo, en nuestros participantes es diferente, en el caso especifico de Paco, su
tutora no considera el trabajo como una necesidad, 0 como un catalizador de sus habilidades,
sino como un factor de riesgo, que para ella debe ser evitable en cuanto sea posible, y lo

considera innecesario:

“a mi la maestra me habia dicho, Paco no va a trabajar, él no tiene

habilidades, no tiene habilidades, él como si nada, hasta luego decimos
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mija y yo ‘ay, Paco si trabajara, tendria ahi a toda la gente amontonada,
porque él como si nada’ y le digo y ‘;Si te gustaria trabajar ahi en el
Aurrera o algo? y él me dice ‘no, no sé’, ‘no, no sé’ luego luego, y si pienso
que se necesitan habilidades, para el trabajo luego cosas que no sabe’.

“el dia que ya no tenga nada que hacer, ahi dentro de la casa, que se
ponga a vender algo, porque mi hija ha vendido esferas, y ahi estaba con
ella, ahi estaba adentro de la casa, y si le gustaba a él, y mientras no ande
en la calle, que no se exponga a los peligros del transporte, porque si se
exponen mucho ellos, bueno, te digo un nifio tan bueno, un muchacho,
como ya las maestras los ven con sus habilidades los mandan a trabajar”.
“yo no le comenté nada a mi esposo de que, si debia mandar a trabajar a
Paco, ni me dice nada, nada mas a la Unica que le dije, y me dijo no, pero
es que es mucho arriesgar, y por los peligros del transporte, es mucho

arriesgar, a mi no me gustaria eso’’.

Por el contrario, la tutora de Carlos considera el aspecto laboral como un elemento

importante en el desarrollo e inclusién social.

“amistades muy muy cercanas, deciden apoyarnos con Carlos de esa
forma, darle algo para su comida, que es algo simbolico, pero yo lo que
quiero es que lo valore, que el trabajo le puede remunerar para comer, por
eso lo manejo de esa forma, con las facilidades que se le dan para la
escuela”.

“él se siente muy util estando en el ambito laboral y sobre todo ve que

recibe una remuneracién lo pone muy contento, y aporta a la casa
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simbolicamente a la casa, para el pago de la luz o del teléfono, entonces él
se siente que es muy Util trabajando, se siente parte de la sociedad, se
siente insertado en lo social, lo peor que le puedes decir es que es flojo,

que no trabaja, o sea eso para él es, él quiere estar en el ambito laboral”.

Hay una similitud en ambos casos, que no hace sino profundizar esta dicotomia, para las
dos tutoras, es de gran relevancia la subsistencia de sus tutorados en un futuro cuando no
puedan depender directamente de ellas, sin embargo, ambas tienen diferente manera de
abordar el tema del proyecto de vida y solo en uno de los dos casos analizados, el de Carlos,
se habla de poner en manos del propio tutorado la posibilidad de comenzar a desarrollar su

independencia.

Es relevante también mencionar, que pareciera, desde el caso de la tutora de Paco, que el
concepto de trabajo esta bien delimitado, y tiene pocas posibilidades de adaptarse, es él, Paco,
el joven con NEE, quien no tiene las capacidades para adaptarse a los requerimientos del
trabajo, percepcion no poco real si tomamos en cuenta las condiciones laborales en los paises
latinoamericanos. Es asi como desde lo familiar en conjunto con lo social, se crea una traba
en las posibilidades del desarrollo, la propia familia se niega a brindar herramientas para el
desarrollo, y a su vez las condiciones de trabajo. En contraposicion, la situacion de Carlos
gue aun con limitaciones evidentes, y con cierta ventaja sobre Paco, muestran en su caso, la
importancia que ambos, tutorado y tutor brindan al trabajo, buscando abordar una
problematica a futuro, pero también otorgandole a las actividades laborales un valor dentro

del desarrollo del individuo.
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Proyecto de vida.

Con respecto a la tutora de Paco y a la tutora de Carlos sobre el proyecto de vida, podemos
entender cdmo cada una lo lleva a cabo de forma diferente, teniendo como similitud el que
puedan realizar las tareas basicas necesarias para valerse por si mismos, en el caso de Carlos,
la meta de su tutora es que pueda ser independiente y trabajar para mantenerse de alguna

manera, incluso si solo incluye lo basico:

“Que encontrara un trabajo estable, a lo mejor sus 8 horas, en un ambiente
de respeto, donde él se pudiera desempefiar totalmente, que realmente el
sentir que esta siendo capaz, que esta, que puede hacerlo, si, si me gustaria
que consiguiera un trabajo, ahorita por lo pronto, pues lo estoy esperando,
porque pues como soy su Unico apoyo, ahorita, de momento de momento,
ese deseo de que se emplee laboralmente seria a mediano plazo, porque
pienso que mientras estoy yo apoyandolo, lo que quiero es que se prepare,
este, para un proyecto de vida independiente, tanto laboralmente como
social y emocionalmente, si se pudiera hacer una vida independiente,
entonces ahorita le estoy dando todas las facilidades que, venir a la
escuela, algun taller, algun curso que quiera tomar, actividad fisica que
siento que le ha ayudado mucho”.

Para el caso de Paco, la tutora se limita a mencionar que se quedara a cargo de su hermana

de faltar ella:

“El dia que no esté, no manden a mijo a trabajar, ahi tienen nomas un

techo, y todo eso, hay que le den comida, su comida, yo creo que no hay
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necesidad de exponerlo, yo creo, que no hay necesidad, ni modo que le
estdn comprando a cada rato, noméas con que le den un taco y ya, ni modo
que ande en la calle a cada rato, es por eso, no porque yo lo tenga muy
consentido, que no lo quiera molestar o algo, no es por eso, sino que no
me gustaria por miedo”.

“Por eso te digo, que nada mads le den de comer el dia que no esté, ya,
aunque no le compren ropa, no pues mientras esté yo pues si, que no sea
una carga para ellos”.

Aunque en el desarrollo de una persona dentro de la sociedad sea de suma importancia
obtener un trabajo, para una de ellas de las tutoras, esto no es lo mas relevante dentro de su
proyecto de vida y los comentarios presentados difieren con lo dicho por Madrigal,-Lizano
(2015) al plantear que planear el futuro de la persona con discapacidad es sinGnimo de evitar
una posible crisis relacionada con su cuidado y calidad de vida, esto debe hacerse mucho
antes de que el cuidador pueda tener problemas de salud, fallezca y no puedan prever apoyos
que posteriormente requieran, para este momento, es necesario que el individuo adulto con
discapacidad trabaje, se asista de manera independiente, resuelva posibles conflictos que se

le presentan y demuestre, por si mismo, mantener una adecuada calidad de vida.

Sin embargo, podemos mencionar que, en otro punto, también Madrigal- Lizano (2015),
sefiala que donde el padre y madre toman decisiones en funcion de instintos, suposiciones o
mitos equivocados, en vez de convertirse en un aliado del educador y trabajar para la
independencia de su hijo e hija en armonia con las instituciones o centros, lo dificulta, esto
lo comparamos en una de las frases que comenta la tutora de Paco, “yo creo que no hay

necesidad de exponerlo”.
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La duda sobre el porvenir de ambos participantes, nos lleva a cuestionarnos abiertamente
sobre el plan de vida, y aqui también el papel del trabajo se mantiene como un elemento
presente, aun en su propia ausencia, es decir, en el caso de Paco el trabajo como una
posibilidad lejana y delimitada en el plan de vida, pues este se atiene a cuestiones de
paternalismo delegado en su momento a futuro a los demas parientes cercanos, quienes se
encargaran (espera la tutora) de cubrir sus necesidades mas basicas, aqui el trabajo esta poco
contemplado y de serlo es en el entorno familiar. En cambio, en el caso de Carlos, el trabajo
es una necesidad, en la cual se ha ido construyendo de manera constante, atisbando las
condiciones a futuro, en el plan de vida narrado por la tutora se plantea el deseo de un
desarrollo personal, laboral y emocional del tutorado, el logro de una independencia, en
contraste con nuestro otro caso que es el establecimiento explicito de una dependencia, que

percibe la tutora como la mejor opcion.

Podemos vincular estas miras al futuro con las acciones que se han emprendido
actualmente y en retrospectiva para el desarrollo de estos dos individuos. Ciertamente
Madrigal-Lizano (2005:202) nos dicen que “las familias tienen dos grandes desafios: afrontar
el presente y planear el futuro. La situacion de enfrentar el presente esta alimentada de una
serie de mitos y estereotipos que giran negativamente alrededor de la persona con
discapacidad. Partimos del hecho de que la sociedad y, principalmente la familia, les ve como
nifias y nifios eternos, quitandoles la posibilidad de tener las herramientas necesarias para
salir a la calle y movilizarse con autonomia e independencia. Por mucho tiempo se les ha
valorado con incapacidad de sentir, aprender y desarrollar proyectos personales con éxito. El
trabajo es uno de estos y quienes primero obstaculizan su desarrollo en el campo laboral y en

decidir unilateralmente si tienen opcion de insercion laboral, son sus propias familias.”
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Se evidencia pues en estos casos, las limitaciones, que han impuesto previamente para el
desarrollo, o bien las intenciones por propiciar el desarrollo. En el caso de las personas con
NEE la proyeccion de un plan de vida a futuro estara en menor o mayor medida ligado a lo
que de ello disponga su familia, y en la propia familia esta el debilitar esta ligazén brindando
y buscando que se le otorguen al individuo las herramientas para la generacién de su

independenciay el establecimiento en la medida de sus posibilidades, metas y deseos propios.
Sociedad, percepcion y politicas.

Lo mencionado por Von Furstenberg, Iriarte y Navarro (2012) sobre que las madres de
hijos con discapacidad cognitiva se consideran como mediadoras entre ellos y el contexto
social, considerando que siempre debe haber una persona quien los acomparie y estén en todo
lo que vayan a realizar ya que les preocupa lo que sucedera cuando no estén ellas tanto en un
nivel econdmico, social y para el desarrollo de sus hijos. Es un reflejo de lo que hemos
confirmado en nuestras entrevistas, ya que en ambos casos el papel de la sociedad ha llevado
a tomar decisiones a las tutoras sobre como actuar frente a los diferentes contextos en los que
se deberian desarrollar sus tutorados, en algunos casos evadiendo contextos, como en el caso

de la tutora de Paco quien pretende evadir el contexto laboral:

“hay muchas personas que todavia son muy ignorantes, por ejemplo Paco,
mientras no hable, lo ven normal, pero comienza a hablar y se le quedan
viendo asi, admirando (...) a veces cuando nos ha tocado parados en el
micro, el nifio si se agarra y asi, y nos ha tocado que luego las sefioras me
han dicho ‘Ay, mira que su hijo’ le digo, ‘pues es que él no sabe, tiene
discapacidad’, o luego él empieza a ser dengues, y todo y se le quedan

viendo, o sea como dice la maestra Clara ‘son ignorantes’, o sea, son gente
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ignorante, o sea, la discapacidad no se pega, 0 sea todas esas cosas, que
vienen todas juntas, por eso no me gustaria que el nifio trabajara, si luego
el nifio, cuando estaba mas chiquito, yo me peleaba con las sefioras del
micro, porque luego el nifio chiquito, se quedaba mirando y personas asi
una serora grande ‘no es que qué tengo monos en la cara’ y yo ‘es que
mijo tiene discapacidad’ y ella ‘no que yo también’, ah porque yo le decia
‘es un nino especial’ y me decia ‘no que yo también soy una seniora

especial’ (se rie) te digo que no saben”.

En el caso de Carlos minimizando el contexto laboral a un contexto controlado en el cual

las personas que le den trabajo sean conocidos.

“yo pienso que aun no son aceptados estos jovenes con discapacidad
intelectual, eh, tienen problemas, de una plantilla de 20 personas
Unicamente se acercan con ellos un 15 por ciento, el resto los rechaza, les

hace bromas pesadas, con Carlos fue la problematica también”.

A pesar de todo debemos tomar en consideracion el papel relevante de la sociedad, en la
posibilidad de los individuos con NEE a tener un desarrollo laboral, pues es evidente que si
bien la familia como ya lo hemos dicho, es responsable de un peso preponderante en etapas
primeras, llegara a su limite como espacio de desarrollo del individuo, espacio que de ser
prospero el desarrollo del sujeto, pasara a un circulo mas amplio el cual podra brindarle trabas

0 posibilidades de desarrollo al individuo.

Sabemos, y asi lo han confirmado nuestras entrevistadas, que las personas con NEE se

enfrentan a un panorama poco alentador en nuestro contexto historico y social, donde
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estamos sumidos en un circulo vicioso, por un lado “A nivel social la discapacidad se ve
como un problema individual, es una tragedia que le ocurri6 a esa pobre persona gque nacio
con ese problema o que a lo largo de la vida le ocurrié eso, por ello en la matriz de
sobreproteccion todos, en especial la personas del entorno inmediato destaca su carencia y
no su potencialidad” (Garcia y Moreno, 2005) y por el otro, “la sobreproteccion, aunque
surge como una manera de responder a las resistencias sociales, a la discriminacion y a la
exclusién, encierra en si misma un riesgo, inhibe e impide un desarrollo personal que
potencie las habilidades y capacidades de las mujeres y hombres en tanto sujetos integrales.”
(Garcia 'y Moreno, 2005), por un lado, la familia busca defender al individuo de la hostilidad
de la sociedad, por otro, una parte de la sociedad, la que no es hostil con ellos, se muestra
como una extension de familia, que sabiendo la invalidez del individuo busca subsanar sus

carencias protegiéndolo.

En el caso de la tutora Paco, podemos notar empatia en casos de personas con

discapacidad:

“a esas alturas de la vida, muchas personas no saben de la discapacidad,
0 sea por ejemplo uno que ya esta metido en esto, o sea ya ni modo, ni
modo que me voy a enojar, ya sé que es involuntariamente lo que hace,
entonces, son muchas esas cosas que trato de evitar, para que ande asi,

que al rato me le den un golpe ™.

Ambos asi, tanto la parte abiertamente hostil a la condicion de los individuos con NEE, o
la parte protectora en exceso, imposibilitan la capacidad de desarrollo del individuo. Es
necesaria pues una reeducacion de la sociedad, incluidos pues las familias de las personas

con necesidades educativas especiales, por ende, incluyéndolos a ellos mismos, es
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indudablemente necesario, labor que se ha aplazado o se ha mal llevado hasta ahora; la de
dar un significado més realista, a la condicidn de las personas con NEE, el desmitificar su
condicion, y cambiar la obligacion social de la caridad o el rechazo por actitudes mas

productivas y verdaderamente incluyentes.

En este punto la tutora de Carlos comenta sobre la inclusion y las deficiencias que ellos

han experimentado:

“el estado no solamente darles algo asistencial como una bequita y sujeto
a la cuestion politica, sino que el estado deberia de desarrollar una politica
no de inclusion sino crear fuentes especialmente disefiadas para estos
jovenes, por decir alguna empresa para alguna persona con discapacidad
intelectual, porque es la mas dificil, porque como no es visible, o sea, los

segregan mas todavia .

Es evidente que este cambio en el actuar y el percibir tendré que ser desde los nucleos
mas cercanos a ellos hasta las instituciones mas amplias en las que percibimos abiertamente
la misma actitud que padres y sociedad, la de un bien llamado “paternalismo” que se extiende
a un sector amplio que impregna las politicas publicas, y que cuando las hay dirigidas a esta

poblacion poseen dicho enfoque.
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Conclusién

En conclusidn, respecto a la cuestion central de la presente investigacion es la relacién del
trabajo, con las percepciones y la manera de actuar ante é€l, tanto de los tutores como de los
propios tutorados. Los resultados parecen concordar con lo dicho por Gomez y Cardona
(2010) que la discriminacién es menor en la etapa infantil y mayor en la escolarizacién
secundaria y postsecundaria. Entendemos la inclusion laboral desde el bagaje tedrico ya
expuesto, no como un elemento extra del desarrollo, sino como un factor importante para la
potencializacion de las capacidades de los individuos. Incluso entendemos al trabajo como
piedra angular del desarrollo humano social e individual, alrededor del cual se crean las
relaciones del individuo con sus pares y entorno. Este papel crucial del trabajo pareciera ser
aminorado en uno de los casos que hemos abordado, justamente en el cual uno de los
participantes no ha tenido acercamiento directo al mismo, ¢es tan esencial el trabajo en los

individuos con NEE, como en el resto de la poblacion?

El contraste de nuestros dos casos nos permite resaltar que depende del significado que la
discapacidad tenga para los tutores dar pie a posibilitar o imposibilitar a los tutorados, es
decir cdmo al encasillarlos en la descripcion de la discapacidad, ya sea impuesta por algun
especialista, o por las vivencias de los tutorados los hacen improductivos o productivos segin

sea el caso.

Como lo mencionamos en términos de igualdad de oportunidades y equidad, existen leyes
en México para la inclusion laboral, sin embargo, dentro de nuestros participantes asi como
dentro de los programas y ejemplos mencionados en empresas e instituciones, podemos ver
que la desinformacion para los padres o tutores es el factor mas importante para la carencia

de oportunidades hacia las personas con discapacidad, aunado a la poca accesibilidad de los
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trabajos “regulados” y la capacitacion necesaria para incluirlos en el mundo laboral, las
personas con (NEE) terminan trabajando con conocidos cercanos o por el contrario por parte

de los tutores volviéndolos sujetos dependientes permanentes.

A nivel de nuestro pais no cuenta con suficientes regulaciones en trabajos para personas
con NEE, asi como espacios especializados y desarrollados para la inclusion de estos
(partiendo desde espacios publicos y en el ambito laboral), el hecho de la desinformacion es
otro elemento importante ya que los programas que existen no cuentan con la difusién o
accesibilidad necesaria para llegar a todos los rincones del pais, asi como la falta de cupo y
los requerimientos, terminan siendo algo que para las familias resulta un obstaculo como

resalta mas en uno de nuestros participantes.

Con base en la investigacion teorica y nuestros resultados en voz de los participantes,
hacemos hincapié en que la investigacion en el area de educacion especial, con un especial
énfasis en el area de la inclusion laboral en personas con retardo generalizado en el desarrollo,
no ha sido tema principal de investigacion para la psicologia en México. Falta acceso a la
informacion para los tutores de las personas con NEE, ademas de que nos encontramos ante
muchos programas que son creados a través de bibliografias o investigaciones de otros paises
como Espafia o el resto de Latinoamérica pudiendo dejar en ocasiones fuera las necesidades
de México. Resaltamos entonces, que la falta de informacion, no es solo para los tutores, si

no gque encontramos un amplio campo sin explorar en México.

A la vez podemos ver que la falta de investigacién en México presenta pocos recursos
destinados, asi como resaltar el punto que mencionaba Vargas (2011) en el cual nos dice que

s6lo el 10% de los psicologos en México se dedican a educacion especial. Por lo que podemos
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hacer mencion que al abrir mas campo a investigacion o de educacién especial en el pais
podriamos tener mas informacion y mejores programas, o un mejor desarrollo en el &mbito
de la inclusion laboral para las personas con alguna discapacidad.

Tenemos claro que las personas con NEE son una poblacién que termina siendo rezagada
mas por una falta de oportunidad que por “incapacidad”, podemos notar en el caso de nuestra
investigacion que el campo laboral es un contexto en el cual la mayoria de las personas con
NEE quedan fuera, sin embargo, debemos empezar por considerar las necesidades de nuestra
poblacién, hacemos hincapié en que la falta de inclusion comienza desde edades muy
tempranas, resaltando en la adolescencia, juventud y adultez, la inclusién debe profundizarse
maés alla de un programa dentro de una empresa, debemos ver mas alla de eso, generar
espacios que cuenten con la logistica necesaria para que se pueda dar una correcta inclusion,
sin duda este tema es responsabilidad de todos, sin embargo resulta un trabajo especial para
todos los responsables de la salud, tanto médicos, como psicélogos, e investigadores. Son los
profesionales de la salud apoyados por el trabajo interdisciplinario lo que dara cabida a que
las personas con NEE, para que en un futuro existan mas personas con oportunidad de

inclusién en diversos contextos.
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Anexos

Tabla de categorias y analisis comparativo entre los participantes.

CATEGORIAS

CITAS POR
CATEGORIAS
PACO

CITAS POR
CATEGORIAS
CARLOS

ANALISIS
COMPARATIVO

FAMILIA

[quienes vive] “mi hija
Con Su esposo Yy sus
hijos son cuatro, y
nosotros tres, Paco, yo

y su papa”.

[dinamica] “su papa
trabaja 'y yo me
encargo del nifio en
venir aqui...a la CUSI,
él se dedica a trabajar,
yo lo traigo me dedicd
mas a ¢él en su

educacion... (su
hermana) ella se
involucra porque

convivimos ahi, pues si
algo no le parece me
dice, lo integra a la
familia”.

“es que como, pues ¢l
trabaja [su esposo] vy
luego ya llega en la
noche, no, le llega
nomas a dormir y todo
eso, no, y es que él me
ha dicho, ta eres la que
se encarga de la
educacion del nifio,
luego le digo “le voy a
comprar esto” y me
dice “t sabras” y pues,
pero si, no, no”.

“yo asumo la tutoria
de él, de eso hace 10
anos”.

“de un ambiente
practicamente

familiar con su
mama, de un medio
rural, se viene con
nosotros que SOMOS
familiares, que soy
prima hermana, a un
contexto de ciudad”.

“fue complicado para
que él se adaptara, la
forma en la que lo
dej6 su mama, muy
sobreprotegido, muy
dependiente de la
mama, hacia
berrinches, entonces
al contexto mio se le
complic6, se nos
complico seria la
palabra, ya a través
del tiempo nos hemos
adaptado, hemos
establecido normas,
porque en un
principio hubo
regafos gritos, hasta
casi golpes, mas bien
uno que otro golpe,
porque pues él no
tenia limites con su
mama , lo que él

La dinamica familiar
podemos notar que
teniendo la misma
edad, tenian apego
hacia su mama, es
decir dependian
totalmente, en el caso
de Paco la situacion
sigue siendo la misma,
ya que es con quien

mas convive
diariamente, en
cambio con Carlos, y
dadas las
circunstancias en
primera que

practicamente  solo
convive con su mama,
entra a un contexto en
donde debe adaptarse
con su prima hermana
y la forma de como se
relacionan hace que
Carlos puede tener
una cierta
independencia.
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queria, practicamente
no habia normas, y al
paso del tiempo se
fue controlando la
situacion, 'y  al
parecer ya es mas
estable la relacion”.

DIAGNOSTICO
DE
DISCAPACIDAD

“él tiene el diagndstico
de retraso
psicomotor...con el
tiempo me di cuenta
que no es, que los
doctores me dieron un
mal diagnostico”.

“en el CAM, me
dijeron que es
discapacidad

intelectual o sea de la
cabeza, porque él tiene
bien lo motor, las
manos y los pies(...)
Entonces asi es el
diagnostico  por el
seguro, retraso
psicomotor”.

“cuando ¢l nacio ¢l
estuvo en incubadora,
cuando me lo dieron
tenia las ufias moradas,
yo no sabia que era
malo, me  alivie
particular, le digo a la
muchacha: “;porque
tiene las ufias
moradas?” y dice: “Es
que le falté el oxigeno
(...) me lo dieron, pero
nunca me dijeron que
estaba mal y ya cuando
tenia ¢él... era muy
hurafio, no socializaba,
ni nada, tendra como
unos dos afios”.

“lo  diagnosticaron
con deficiencia
mental profunda, este
es el diagnostico que
tiene por parte de
Oaxaca, diagnostico,
pues se basaron en
falta de reflejos, falta
de juicios de valor,
sobre  todo en
encefalogramas”.

“pero al llegar aqui a
México ya es otro
panorama, ya, ahorita
estd como retardado

con discapacidad
intelectual, otro
concepto muy
diferente, que de
hecho el
comportamiento que
presentaba estando

con su mama en el
pueblo era pues si, de
un deficiente mental,
de una persona con
una enfermedad mas
profunda, yo lo
entiendo asi, mas
severa, pero aqui, de
la forma en que se le
ha estimulado, sobre

todo muchas
actividades

deportivas, este,
escuela, muchos

estimulos para é€l, ha

Ambas participantes
coinciden en que el
primer  diagnostico
que les dieron no es el
“adecuado”. Ademas,
que en ambas partes
tienen el mismo
diagnéstico que es
Discapacidad
Intelectual. Enel caso
de Paco después de
varios afios supo que
tenia una
discapacidad, con
Carlos no sabemos si
fue de primera
instancia, pero en algo
que no coinciden es
que el diagndstico que
tuvieron con Carlos la
participante ve que
conforme a la
estimulacién que ha
tenido en estos afios su
discapacidad ya no ha
sido “tan severa”.
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“en el instituto de la
comunicacion, el que
estd en Tlalpan, que lo
Ilevara entonces ahi ya
hice cita, estuve todo el
dia ahi, pasan varios
psicélogos y todo eso y
ya me dieron el
diagnostico, tenia 5
afios y medio y le
dieron el diagnodstico
que tenia la edad de 3
afos y medio”.

“cuando me alivié no
me dijo que era malo,
porque ahi cuando
nacio le wvolvi a
preguntar, ¢Por que
nacio con las ufas
moradas? Y me dijo,
pues es que le falto el
oxigeno, pero pues ves
que les ponen
calificacion o una
anotacion de “no pues
les vaafectar esto”
nunca, nunca me
dijeron nada, (...) hasta
que te digo que ya fui a
ahi Tlalpan, ahi me
dijeron que era lo que
tenia, ahi es donde me
dijeron iYa me
acordé!, ahi es donde
me pusieron “retraso
psicomotor”.

cambiado ese patron
con el que estaba
catalogado,
inclusive, si, si,
obviamente tiene
problemas, pero
cambié  muchisimo
de un contexto social
a otro”.

EDUCACION
(LUGARES DE
FORMACION)

“estuvo 6 anos, cuando
estaba en el CAM
también estaba en la
CUSI desde chiquito™.

“CUSI, el DIFen
Atizapan de
Zaragoza donde se
desprende por el
esfuerzo también de
los psicélogos otro

Respecto a la
educacion que han
tenido, ha sido muy
diferente, en primer
lugar tenemos que
Paco ha estado desde
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“lo lleve al DIF de ahi
de la colonia y no habia
avances y era muy
hurafio y queria que yo
estuviera con él, lo
llevé al DIF de
Tultitlan, a la 72, pero
yo no Vi avances ni
nada, porque Primero
era diario, después
cada 8 dias, 15, un
mes, hasta 6 meses y
yo no veia avances
hasta que me dijeron
que en el instituto de la
comunicacion, el que
estd en Tlalpan, que lo
llevara entonces ahi ya
hice cita, estuve todo el
dia ahi, pasan varios
psicologos y todo eso y
ya me dieron el
diagnostico, tenia 5
afios 'y medio y le
dieron el diagnostico
que tenia la edad de 3
afos y medio, que tenia
que ir a una escuela
especial; Yo no sabia
ni que era una escuela
especial...Entonces ya
lo meti aqui al CAM” .

centro, con una
politica muy similar a
CONFE, CONFE
qué es lo que hace
con los muchachos,
fue el dnico lugar
donde fue aceptado a
pesar de su edad, eh
que ya en esa época
tenia 38, 39 afios,
Unicamente es
capacitacion para el
trabajo, no hay mas

su diagndstico hasta
actualmente en
centros para personas
con NEE, esto se debe
a que la tutora tuvo
accesibilidad a estos
centros, y a la edad
que tenia para poder
incorporarse, en
cambio con Carlos
esto fue una dificultad
ya que la participante
nos menciona que por
la edad que tenia
cuando lleg6 a
México no lo
aceptaban en ningdn
centro donde pudiera

potencializar sus
habilidades 0
desarrollar otras,

especificamente en la
parte cognitiva.

EDUCACION
(IDEAS
RESPECTO A LAS
INSTITUCIONES
EDUCATIVAS)

“llevé al DIF de ahi de
la colonia y no habia
avances y era muy
hurafio y queria que yo
estuviera con él, lo
llevé al DIF de
Tultitlan, a la 72, pero
yo no Vi avances ni
nada, porque Primero
era diario, despueés
cada 8 dias, 15, un
mes, hasta 6 meses y
yo no veia avances’.

practicas de
rehabilitacion 0
terapias”.

“A pesar de que dice

confederacion para
personas con
discapacidad
intelectual, dejan de
lado la cuestion
cognitiva, es decir,
matematicas,
espafol, no, no ese
campo no lo
contemplan, lo tnico
que les interesa es
capacitarlos para el

Ambas participantes
coinciden en no tener
una buena respuesta
por parte de las
instituciones

educativas en las que
estuvieron antes
inscritas ya que no les
daban seguimiento a
las actividades que
realizaban, pero por
parte de la tutora de
Paco que estuvo en el
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“me di cuenta que son
dos horas muy buenas
y aprovechadas [en la
CUSI] y que allé solo
fue pérdida de tiempo
[en el CAM], no
aprendié nada, alla les
ensefian a valerse por
si mismos, no hacian
cuentas ni leer, aqui
[CUSI] en el tiempo
que estuvo aprendi6 a
leer y entonces él ya no
quiso ir al CAM vy fue
cuando lo volvi a traer
aqui, ya tiene dos afios
aqui otra vez, de
reingreso, y le gusta
mucho.”

[en el CAM] “lo toman
como una escuela
normal, preescolar,
primaria, y ya saliendo
de los 14 de |la
primaria, estaban los
talleres 'y no les
dejaban hacer nada,
alla hacian pan, y la
maestra no queria que
tocaran nada, despuées
ya estaba en serigrafia,
y tampoco que porque
la maquinita no dejaba
que la tocaran porque
era peligroso, lo unico
que noté fue que
pintara bien y a
recortar, y a dibujar”.

“yo la verdad no vi
avances (..) ya no
queria ir porque decia
que la maestra lo
sacaba del salon, y en

trabajo, entre
comillas hacerlos
productivos”.

“en esa época en los
sesentas setentas, en
México no habia
ninguna institucion,
nadie que se hiciera
cargo de  estas
personitas,  porque
primero los pueblos
era casa casi una
verglienza tener un

bebé con esa
situacion con
discapacidad, era

muy ocultado por la
familia, en el caso
nuestro no fue asi,
este pero, no habia
esa posibilidad de
estudiar, no habia
nada para él, eh, a la
mama se le
complicaba porque
vivia en ese lugar,
lo méas que podia
venir aqui a la ciudad
de  México, me
parece que lo mas
que pudo venir fue un
par de ocasiones a
una institucion aqui a
la ciudad de México
donde le daban
ejercicios, pero, pues
no habia mucho
seguimiento.

Entonces, ya después
cuando se viene
conmigo, me
encuentro con el
problema de que, por
la edad, ya no es
aceptado en ningun,

CAM nos dice que la
experiencia que tuvo
no fue grata, y la
tutora de Carlos nos
dice que ha escuchada
buenas  referencias
acerca de este centro
(CAM) ademas nos
menciona que con la
experiencia que tuvo
en no  encontrar
instituciones, porque
en esa época aun no le
daban importancia a
personas con NEE,
este es un punto en el
que por la edad de
Carlos y en el
contexto en el que se
encontraba fue mas
dificil poder acceder a
una instituciébn a
temprana edad.
Finalmente coinciden
en que estando en la
CUSI ha sido de gran
ayuda y han notado
cambios que, a pesar
de ser un proceso
largo, ven que han
podido desarrollar
habilidades.
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la mafana, en la tarde o
en la noche se ponia a
llorar porque ya no
queria ir a la escuela, y
pues no, ya no lo
lleve”.

“len CUSI] si ha
estado poco
aprendiendo pero si, y
a €l le gusta mucho
venir y a mi también
porque pues Veo que es
individual y alla en el
CAM era una maestra
por 5 0 10 nifios y con
diferentes

discapacidades  (...)
solo lo dejaban ahi y
pues le revisaba su
cuaderno y solo tenia
una estampa pegada
desde las 8 a las 2, o
sea no les ensefian yo
quedé muy
decepcionada , nada
mas estan las maestras
ahi platicando y no,
muchas personas se
quejan de ahi y pues
no, por eso volvi aqui,
pues es individual y
todo y les dejan su
tarea y pues aprendio a
sumar y todo y también
valerse por si mismo y
ahorita esta viendo
problemas y todo eso,
y cuando le dejan tarea
cuando se termina el
semestre pues si la
hacemos para que no
se le olvide, como si
viniera aqui a la
escuela”.

por ejemplo, hay
unas instituciones
que considero muy
buenas que se llaman
CAM, son centros, en
esos CAM estéan los
psicélogos a cargo de
ello”.

Historicidad

“Aqui en CUSI han
trabajado la parte
cognitiva y he notada
que poco a poco ha
aprendido”.
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“pues si algo que haya
aprendido en el CAM,
en la escuela, no es
porque estemos aqui en
el CUSI, pero es donde
aprendido mas y de
veras, yo sé que es
poco a poco, no esde la
noche a la mafiana que
aprendas y poco a
poquito ha estado
aprendiendo”.

HABILIDADES
CON LAS QUE
CUENTA
(TAREAS QUE
REALIZA)

“noté fue que pintara
bien y a recortar, y a
dibujar”.

“aprendid a sumar y
todo y también valerse
por si mismo”.

“¢l hace mandados...en
la casa, asi de Tomas
tréeme esto, que un
suéter o asi, o cuando
acaba de comer deja su
plato en el fregadero o
asi cositas 0 que yo no
alcanzé algun traste le
digo a él o abre el
garrafén, pero asi fuera
de la casa no”.

“a ¢l le gusta hacer los
mandados (...) Tomas
es muy obediente
obedece mucho, y ahi
luego todos lo
mandamos, que
prende la tele o algo”.

“cuando no viene a la
escuela nada mas esta
viendo la tele, qué otra
cosa puede hacer, mas
que si... esta de cierta

“él, hace sus
actividades en la
casa, no ayuda
mucho en la casa

porque a veces me
desespero porque no

tiene mucha
habilidad con la
limpieza, entonces

practicamente hago
todo, él unicamente
se encarga de tirar la
basura, cosas muy
muy  elementales,
levantar su pequefio
cuarto y este, le gusta
mucho ver la
television, este, ya
por las tardes noches,
antes tenia actividad
deportiva”.

“En CONFE a seguir
instrucciones y aqui
en CUSI la cuestion
cognitiva, nada mas
gue es un poquito
flojjito para leer y
este, y hay otra cosa,
estd muy motivado
aqui en CUSI, él
solito ha tenido, ha
desarrollado la

En las tareas que
realizan tienen
diferencia, en cuestion

del hogar, las
actividades que
realiza Paco son

limitadas y se cierra
solo a obedecer o
responder a Ordenes,
en cambio con Carlos
ademas de ayudar a la
casa acorde a sus
posibilidades, realiza
mas actividades fuera
de ella como hacer
deporte e incluso
convivir con personas
en otros contextos, es
decir a pesar de
coincidir en varias
habilidades como es
seguir instrucciones,
saber contar, Carlos
realiza mas
actividades que Paco.
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forma obligado hacer
mandados, ¢Pues qué
hace otra cosa?, pero
pues si, también eso
esta mal, que
haga...que tiene que
hacer una actividad,
pero en lo que cabe ahi
dentro de la casa,
mandados y “traeme
esto y lo otro, mete la
ropa del patio” y asi”.

responsabilidad  al
hacer sus tareas, lo
peor que le puede
pasar es que le digas:
no vas a ir mafiana a
CUSI, porque es una
motivacion muy
fuerte para é1”.

“va avanzando de
acuerdo a su nivel, va
a avanzando muy
poco, ya hace sumas,
restas”.

“aqui, ya cuenta
billetes, o sea, va
lento, pero si, si
obviamente ha
avanzado”.

“barrer, sacar la
basura, ir a cambiar
dinero, acompanar a
la persona que esta
ahi, porque es una
zona un poco sola
entonces es  un
acompariamiento
para la persona, este,
va a pagar, le mandan
a que vaya a pagar la
luz, pero le tienen
que dar cantidades
exactas  por la
cuestion del cambio,
va a dejar algun
producto a otra tienda
que  tienen los
sefiores”.

“Pues practicamente
es lavar su ropa
interior”.
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“le gusta mucho salir,
platicar, demasiado,
YO VEeO que es como
una necesidad como
elemental para él, le
gusta muchisimo
hablar, mucho,
mucho, casi casi con
exageracion”.

HABILIDADES
CON LAS QUE
CUENTA
(AUTOCUIDADO)

“tiene miedo de estar
en la calle, ahorita ya le
quité un poco el miedo,
porque cruzédbamos la
calle y se agarraba de
mi pero pues no, le
decia mira, fijate que
no vengan carros y ya
nos pasamos, inclusive
cuando venimos aqui
nos bajamos en el
tecnoldgico y ya se fija
y me da la mano y eso,
pero miedo sile day a
mi también me da
miedo porque pues a él
le da miedo por los
carros y eso, entonces
pues me agarraba de la
mano y eso, pero pues

poco a poquito y
también es lo que le
estan ensefiando,

valerse por si mismo.”

“yo de hecho no lo
dejaria andar en el
micro por tantas cosas
que pasan yo luego
veiaen el CAM, que se
descompuso el carro, 0

luego venian
dormidos, hay mucho
peligro, suben los

policias a revisarlos y
pues él no sabe nada, y

“limpieza personal se
le dificulta mucho,
porque desde que
naci6 tuvo mucho
problema con control
de esfinteres, los
logré controlar hasta
como a los 10, 11
afos, siento que se
bafia pero no lo hace
a consciencia, se lava
los dientes pero no a
conciencia”.

En el aspecto de
higiene podemos decir
que ambos coinciden
en no tener una
higiene adecuada, que
aun necesitan de su
tutor para  poder
realizarlo de forma
aceptable, en cuestion
de precauciones en la
calle,  encontramos
que en el caso de Paco
aun no cuenta con
seguridad ni su tutora
ni €&l para poder
realizar las cosas por
si solo, a pesar de que
la tutora nos comenta
que tiene ciertos
cuidados ella
considera gque no son
suficientes, por otro
lado con  Carlos
podemos inferior que
por tener un trabajo y
saber que se va solo a
la CUSI y en este
aspecto no depender
de su tutora cuenta
con las  medidas
necesarias para tener
un autocuidado.
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por eso me gustaria
que perdiera el miedo,
que anduviera solo en
la calle, en la colonia o
en las tiendas y es ahi
donde yo digo pues
que vaya (...) 0 sea no
sabe, y ahorita ya o sea
pOCO a poco Si... pero
aun me da miedo por
los carros que ande
solo (...) pero si lo
tengo que ensefiar
porque uno no es
eterno, luego los
quieren mandar o lo
mandan con mi nieto, y
pues €l es muy
miedoso todavia solo,
yo quisiera  que
anduviera en la colonia
e hiciera mandados”.

“Luego si lo veo que
no se sabe bafiar bien,
luego me dice “yo solo,
Yo s6lo me bano”,
pero luego le abro y
estd echando agua al
techo, en las paredes,
no se sabe tallar; y con
mi hija dice: “déjalo
ahi” lo mete a bafar y
asi, como  salga,
Aunque salga con
jabdn o cdmo sea, pero
que salga, para que él
se ensefie solito, pues
ella lo hace mas
independiente,  dice:
“es que ti lo estés
haciendo muy
dependiente de ti y el
dia que no estés”...
pero si, es poquito a
poquito, al menos ya
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no es tanto como antes
que  estaba  muy
acostumbrado
conmigo”.

“luego dice “no me vas
a dar de cenar”, le digo
“pues no me dices
nada”, le digo: “si tu
no... yo te he dicho
siempre hay leche o
galletas o lo que sea,
aungue sea, Si yo no
estoy agarra leche fria
en el refri y ya come”,
“si yo no voy a estar te
mueres de hambre” y
siempre dice que si,
pero no lo hace, a
veces se ha visto
avances y eso es lo que
yo  quiero...  que
aprenda, que no salga
yo y que si lo dejo Ahi
encerrado no se muera
de hambre”.

“yo ya quiero sacar su
ropa y que él lo haga
para que se ensefie,
porque puesal rato
falta uno y se le va
hacer pesado ensefiarle
a lavar ropa y a hacer
todo a Paco, al menos
que sepa él ya hacer
algo. Y siempre digo
que lo va a hacer, pero
ahora si lo va a hacer,
si porque ya tiene 20
afios y luego pues yo
cada dia ya no puedo”.

“ahorita ya casi no lo
he dejado asi solo
porque para todos
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lados anda conmigo,
cuando era mas chico y
andaba arreglando
cosas y eso, se lo
encargaba a mi hija
porque luego a veces
no estaba y lo tenia que
dejar ahiy esa vez si lo
hizo, o sea, si lo puede
hacer, nada méas que le
falta mas iniciativa
para que lo haga”.

IDEAS ACERCA
DEL TRABAJO

[Le gustaria que en
algin momento Paco
trabajara] “Yo no, a mi
no me gustaria, por lo
mismo que te estoy
platicando, de que, es
que las condiciones en
la calle dios no lo
quiera, que a él le vaya
a dar [convulsiones] y
anduviera en la calle, o
que anduviera en el
micro, no no, no me
gustaria, yo como le
digo a mi hija, el dia
que no este no manden
a mijo a trabajar, ahi
tienen no més un techo,
y todo eso, ahi que le
den comida, su
comida, yo creo que no
hay necesidad de
exponerlo, yo creo, que
no hay necesidad, ni
modo que le estan
comprando a cada rato,
no mas con que le den
un taco y ya, ni modo
que ande en la calle a
cada rato, es por eso,
no porque yo lo tenga
muy consentido, que

“él se va a laborar,
tiene un, pues una
pequefia  actividad,
no se puede decir
propiamente trabajo,
de unas amistades
que nos estan
apoyando, él es como
office boy, va a hacer
mandados, va a hacer
limpieza, le
permiten, tiene desde
luego un salario, una
compensacion,
practicamente,
Unicamente es para
su comida del medio
dia y le sobra algo™.

“¢l solo fue a buscar
en los cines y lleg6 a
ser cinepolito,
cinepolito son los que
hacen la limpieza de
los cines, nada mas
que lo saque por dos
situaciones que hubo,
primero vino lo de la
influenza, casi
cerraron muchos
lugares y en segundo
lugar porque él, pues

En este  aspecto
encontramos
diferencias, en

primera instancia en el
caso de Paco nos
comenta la tutora que
ella no dejaria que
trabajara, una de sus
preocupaciones  son
las convulsiones que
ha presentado, ademas
que ella no considera
necesario que trabaje
porque él tiene una
casa en donde poder
vivir, ademéas que en
cierta forma su hija
podia minimamente
alimentarlo y hacerse
cargo de €l, aunque no
se siente segura que
pueda pasar  eso,
ademas ella considera
que Paco no cuenta
con las habilidades
necesarias para estar
en un trabajo.

En el caso de Carlos
sabemos que él tiene
un trabajo y que por si
solo ha tenido la idea
de trabajar e incluso €l
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no lo quiera molestar o
algo, no es por eso,
sino que no me
gustaria por miedo”.

[Paco tiene deseos de
trabajar] “a mi la
maestra me  habia
dicho, Toméas no va a
trabajar, €l no tiene
habilidades, no tiene
habilidades, él como si
nada, hasta luego
decimos mija y yo “ay
Paco, si trabajara,
tendria ahi a toda la
gente amontonada,
porque €l como si
nada” y le digo y ¢Si te
gustaria trabajar ahi en
el Aurrera o algo? Y él
me dice “No”, “no sé”,
“no, no s€” luego
luego, y si pienso que
se necesitan
habilidades, para el
trabajo luego cosas que
no sabe “.

“el dia que ya no tenga
nada que hacer, ahi
dentro de la casa, que
se ponga a vender algo,
porque mi hija ha
vendido esferas, y ahi
estaba con ella, ahi
estaba adentro de la
casa, y si le gustaba a
él, y mientras no ande
en la calle, que no se
exponga a los peligros
del transporte, porque
si se exponen mucho
ellos, bueno, te digo un
nino tan bueno, un
muchacho, como ya las

por la misma
discapacidad andaba
recogiendo los

sobrantes de refresco,

de palomitas que
sobraban los que
asistian al  cine,
entonces se me

enfermo una vez y yo
no sabia porque
entonces ya me dijo
que lo que sobraba de
los cines se 0 tomaba,
entonces opté por
sacarlo”.

“amistades muy muy
cercanas,  deciden
apoyarnos con Carlos
de esa forma, darle
algo para su comida,
que es algo
simbdlico, pero yo lo
que quiero es que lo
valore, que el trabajo
le puede remunerar,
para comer, por eso
lo manejo de esa
forma, con las
facilidades que se le
dan para la escuela”.

“él se siente muy util
estando en el ambito
laboral y sobre todo
ve que recibe una
remuneracion lo
pone muy contento, y
aporta a la casa
simbolicamente a la
casa, para el pago de
la luz o del teléfono,
entonces él se siente
quees muy (til
trabajando, se siente
parte de la sociedad,

ha conseguido trabajo
y se dice que se siente

atil estando
trabajando y su tutora
lo apoya, ambas

presentan miedo a que
ellos estén en un
trabajo por las malas
experiencias en una
que ya se presentaron
y en caso de Paco por
lo que ella ha
escuchado.
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maestras los ven con
sus habilidades los
mandan a trabajar “.

“yo no le comenté nada
a mi esposo de que, si
debia mandar a trabajar
a Paco, ni me dice
nada, nada mas a la
Unica que le dije, y me
dijo no, pero es que es
mucho arriesgar, y por
los peligros  del
transporte, es mucho
arriesgar, a mi no me
gustaria eso”.

“Paco, no, no para qué
trabajaria, no le veria
yo chiste, ahora si que
mientras estemos mi
€sposo y yo.

“no me gustaria que
trabajara el porqué,
muchas personas
abusan de ellos, por
ejemplo, este Carlitos,
me cuenta su mama,
gue una ocasion fue la
mama ahi a donde
trabajaba, y le dio diez
pesos y le dijo su
mama cuando llegd a
su casa, c/cuanto
ganaste? Y que solo
traia unos pesos, que la
moneda la que su
mama le dio, ni esa
traia, y que la sefiora le
dijo, dime ¢Qué le
hiciste al dinero?, y
que el nifio no queria
decir, y no queria
decir, hasta que vya
dijo, que el vigilante le

se siente insertado en
lo social, lo peor que
le puedes pedir es
que es flojo, que no
trabaja, 0 sea eso para
él es, él quiere estar
en el ambito laboral”.

“a los 42 mas o
menos y fue en
Teleton de jardinero,
después se pasa a
cinemex de
intendente, después
de ahi pasa a donde
estad actualmente, no
se puede decir que
realmente intendente,
porque no se aboca a
la limpieza ¢como
definiriamos  office
boy?, ¢Servicios
varios?, o, asistente
general”.
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quitaba su  dinero
(...)pero por eso te
digo, la gente abusa de
ellos (...) como ese tipo
de abusos, que hay, y
no, no me gustaria,
como él es muy
obediente, no lo digo
porque yo sea Ssu
mama, pero asi es él, y
cualquier cosa que
alguien le diga, haz
esto ytodo, y lo hace, y
YO acé, por eso también
eso, no tanto que no
tenga necesidad, son
muchas cosas”.

PROYECTO DE
VIDA

“el dia que no este, no
manden a mijo a
trabajar, ahi tienen no
méas un techo, y todo
eso, ahi que le den
comida, su comida, yo
creo que no hay
necesidad de
exponerlo, yo creo, que
no hay necesidad, ni
modo que le estan
comprando a cada rato,
no mas con que le den
un taco y ya, ni modo
que ande en la calle a
cada rato, es por eso,
no porque yo lo tenga
muy consentido, que
no lo quiera molestar o
algo, no es por eso,
sino que no me
gustaria por miedo”.

“por eso te digo, que
nada més le den de
comer el dia que no
esté, ya, aunque no le
compren ropa, N0 pues

“El es muy
independiente, este
0 sea, he logrado su
independencia, sobre
todo por su
sobrevivencia, 0
supervivencia de el
ya soy su unico
familiar directo, ya
no estando yo, pues
él se  quedaria
totalmente solo,
entonces es la
preocupacion por que
él se haga
independiente”.

“mi mayor
preocupacion es que
cuando yo no esté, él
que va a hacer,
porque como Soy Ssu
unico familiar directo
que lo esta apoyando

esa es mi
preocupacion, y creo
que fue la

preocupacion de su

Se difiere el proyecto
de vida que quisieran
tanto para Paco como
para Carlos.

En el caso de Paco
entramos que la tutora
quisiera que su hijo no
se expusiera a estar en
un ambiente laboral,
que no es necesario
exponerse a en cuanto
a los peligros que
puede haber en la
calle, ademas que ella
considera que su hija

aun podia hacerse
cargo de él; y sélo si
fuera necesario

trabajar que sea dentro
de su casa.

En cuanto a Carlos su
tutora tiene como
proyecto que pueda
independizarse mas de
lo que ahora lo es, que
encuentre un trabajo
en donde se sienta util
y pueda valerse por si
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mientras este yo pues
si, que no sea una carga
para ellos”.

“sera porque ahorita
estoy con él, o sea, no
es que diga que no
tiene necesidad, pero
mientras, pues tenga
algo que comer, yo no
lo mandaria asi, o sea
te digo, mi idea seria
que pues vendiera algo
en la casa, o algo
también mi hija, y que
ya no se salga para
algo, o poner un
negocio mas adelante
para algo, pero ahi en
la casa, llevar asi lejos,
que vaya, no, no me
gustaria, a lo mejor le
pegué mi miedo y eso®.

mama, que cuando
ella falleciera que iba
a pasar con hijo, ya
vengo yo, estoy con
él, lo tomo a mi
cargo, creo que ahora
sigue siendo esa
preocupacion,  me
preocupa ahora que a
la edad que tiene, a
medida que pasa el
tiempo pues tampoco
va a ser facil que
encuentre un trabajo
por sus 48 afios que
ya tiene, en donde él
pueda desempefarse
bien”.

“Que encontrara un
trabajo estable, a lo
mejor sus 8 horas, en
un  ambiente  de
respeto, donde él se
pudiera desempefiar

totalmente, que
realmente el sentir
que estd siendo

capaz, que esta, que
puede hacerlo, si si
me gustaria que
consiguiera un
trabajo, ahorita por lo
pronto, pues lo estoy
esperando,  porque
pues como SOy Su
unico apoyo, ahorita,
de momento de
momento, ese deseo
de que se emplee
laboralmente seria a
mediano plazo,
porque pienso que
mientras estoy Yo
apoyandolo, lo que
quiero es que se

mismo, y mientras sea
pronto mejor. ya que
tiene miedo que este
solo y sin la capacidad
de valerse por si
mismo.

Ambas coinciden en
que quisieran que
socialmente sean
aceptados, sin burlas y
sin miedo a que sean
rechazados.
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prepare, este, para un
proyecto de vida
independiente, tanto
laboralmente, como
social y
emocionalmente, si
se pudiera hacer una
vida independiente,
entonces ahorita le
estoy dando todas las
facilidades que, venir
a la escuela, algun
taller, algin curso
que quiera tomar,
actividad fisica que
siento que le ha
ayudado mucho”.

SOCIEDAD
(PERCEPCION
SOCIAL DE LA
DISCAPACIDAD)

“hay muchas personas
que todavia son muy

ignorantes, por
ejemplo Paco,
mientras no hable, lo
ven normal, pero

comienza a hablar y se
le quedan viendo asi,
admirando (...) a veces
cuando nos ha tocado
parados en el micro, el
nifio si se agarra y asi,
y nos ha tocado que
luego las sefioras me
han dicho “Ay, mira
que su hijo” le digo,
pues es que él no sabe,
tiene discapacidad, o
luego el empieza a ser
dengues, y todo y se le
guedan viendo, o0 sea
como dice la maestra
Clara, son ignorantes,
0 Sea, son gente
ignorante, o sea, la
discapacidad no se
pega, 0 sea todas esas

“yo pienso que aun
no son aceptados
estos jovenes con
discapacidad
intelectual, eh, tienen
problemas, de una
plantilla  de 20
personas Unicamente
se acercan con ellos
un 15 por ciento, el
resto los rechaza, les
hace bromas pesadas,
con Carlos fue la
problematica
también”.
“con su
inmediato, porque,
éste, le celebrd un
cumpleafios a una
novia y Carlos pues
con toda la inocencia
del mundo le dijo que
era un convivio, y
resulta que era
sorpresa, entonces su
jefe lo segrego, no tu

jefe

Ambas coinciden en
que la percepcion que
se tiene hacia a las
personas con NEE es
ignorante, no saben
como enfrentarse a
personas con alguna
discapacidad, nos
mencionan ejemplos
en donde ambas
presentaron
discriminacion,
rechazo por estar con
personas con NEE, en
general podemos
decir que ambas creen
que solo conviviendo
con personas con NEE
podriamos entender la
situacion.
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cosas, que vienen todas
juntas, por eso no me
gustaria que el nifio
trabajard, si luego el
nifio, cuando estaba
mas chiquito, yo me
peleaba con las sefioras
del micro, porque
luego el nifio chiquito,
se quedaba mirando y
personas asi una sefiora
grande “no es que qué
tengo monos en la
cara” y yo “es que mijo
tiene discapacidad” y
ella “no que yo
también”, ah porque yo
le decia “es un nifio
especial” y me decia
“no que yo también
soy una sefiora
especial”, (se rie) te
digo que no saben”.

“a esas alturas de la
vida, muchas personas
no saben de la
discapacidad, o sea por
ejemplo uno que ya
estd metido en esto, o
sea ya ni modo, ni
modo que me voy a
enojar, ya sé que es
involuntariamente lo
que hace, entonces, son
muchas esas cosas que
trato de evitar, para que
ande asi, que al rato me
le den un golpe”.

no por ser indiscreto,
chismoso, tu no. Y lo
segregd, mientras los
demés convivian lo
dejo a lado, fue una
situacion muy dificil,
entonces presenté mi
queja en CONFE,
pero no tuvo mayor
respuesta  entonces
opté por sacarlo de
ahi”.

“tienen una o dos
comparieritas de
trabajo y pues si, ha
chocado con estas
personas y lo han
molestado entonces
yo le digo que nada
mas me diga lo que
pasa para que le
digamos al sefior lo
que estd pasando,
pero si se encuentra
mucho que en un
ambiente laboral son

rechazados, es
rechazado Carlos,
sobrellevamos la

situacion, pero no
logran encajar, asi
socialmente bien en
un ambiente laboral,
entre comillas
normal o regular”.

“Pues es rechazo, es
incomprension
quiero decir que Yyo
misma no entendia la
situacion  de las
personas con
capacidades
diferentes”.
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“hasta que a lo mejor
alguien no tiene un
familiar que tiene un
familiar con
discapacidad lo
entiende mejor, vy
obviamente, ustedes
como escuela, como
universidad  tienen
otra vision”.

SOCIEDAD
(POLITICAS
PUBLICAS)

“como una politica
publica, estos, como
puedo decir estas
personitas como non
son consideradas
productivas, no le
interesa al estado
darles una educacion
especial e integra
completa, entonces
ahorita tratan de
disfrazar la situacion
de que hay que ser
incluyentes y hay que
integrarlos a las
escuelas  regulares,
pero las necesidades
de ellos son
totalmente distintas,
entonces en una
escuela publica una
maestra , con 40 50

alumnos es
definitivamente,
totalmente
imposible, que
pueda, y estos chicos
necesitan una

educacion totalmente
personalizada,
individualizada como
la que aqui les ofrece
CusrI”.
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“el estado no
solamente darles algo
asistencial como una
bequita y sujeto a la
cuestion politica,
sino que el estado
deberia de desarrollar
una politica no de
inclusion sino crear
fuentes
especialmente
disefiadas para estos
jovenes por decir
alguna empresa para
alguna persona con
discapacidad
intelectual, porque es
la mas dificil, porque
como no es visible, o
sea, los segregan mas
todavia”.
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Guia de Entrevista: Personas con NEE que han trabajado o actualmente estan trabajando.

Nombre:

Edad:

Sexo:

Fecha de Nacimiento:

FAMILIA:
1 ¢Quienes viven en la casa junto con la persona?
2 ¢En qué consiste su dindmica familiar? ;Qué hace cada miembro?
3 ¢Como integran a la persona en las actividades diarias?

4 ;Con qué personas tienen una mejor relacion de los miembros de la familia?

DIAGNOSTICO:
1. ¢Cuél es el problema que presenta (Diagnéstico)?
2. ¢Como fue detectado?
3. ¢Como fueron las condiciones del embarazo?
4. ¢Hay algun familiar de la persona que tenga un problema similar?

5. ¢Como se comportaba durante su infancia? ;Como lo describiria?

EDUCACION:
1. ¢(Durante la infancia estuvo incorporado en alguna institucion educativa
especializada?
2. ¢A qué edad entro a la institucion?
3. ¢Cuanto tiempo asistio? (En caso de que la haya dejado, cual fue la razén)

4. ;Ha estado en otras instituciones?
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¢Se adapto facilmente a las instituciones escolares?
¢Qué avances considera que ocurrieron a partir de que entrd a la institucion
educativa?

¢Qué habilidades desarrollé en la institucién?

HABILIDADES Y OCUPACIONES EN LA ACTUALIDAD:

¢Cudles son las actividades que realiza en este momento su hijo?
¢Qué cargos tiene dentro del hogar? (ayuda a labores)

¢Qué actividades le gusta realizar a su hijo la mayor parte del tiempo?
¢Que actividades considera que se le dificulta realizar?

¢Que habilidades considera que puede llegar a desarrollar?

¢COmo podria desarrollar estas habilidades?

¢Cudles son las dificultades para desarrollar estas habilidades?

LA FAMILIA ANTE LA INSERCION LABORAL:

1.

¢Considera el trabajo como parte importante para el desarrollo de los individuos?,
¢por qué?

¢Cree que la escuela o instituciones a las que asistio su hijo le hayan preparado para
la vida laboral?

¢Cudl fue la primera experiencia laboral de su hijo?

¢Qué edad tenia?

¢Como fue que consiguiod este empleo? ¢ A través de qué medio se enterd que su hijo
podria laborar en ese lugar?

¢Cuénto tiempo duré laborando ahi?



10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.
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¢Qué actividades desempefiaba en este lugar?
¢Cudl era la actitud de su hijo al trabajar ahi (le agradaba el lugar, le desagradaba)?
¢Como era la relacién con compafieros, trabajadores, con el jefe?
¢Por qué razon dej6 de trabajar (en caso de que no labore actualmente ahi)?
¢Cual ha sido su experiencia con el trabajo que ha desempefiado su hijo?
¢Qué dificultades percibe en los empleos que se les proporcionan a las personas con
NEE?
¢Considera que hay un amplio campo laboral para las personas con NEE? ;Usted
conoce de lugares donde empleen a personas con NEE?
¢ Tiene deseos de que su hijo desarrolle algun trabajo?
¢Su hijo ha expresado algun deseo hacia desarrollar algun trabajo en especifico?
¢Considera que los individuos con NEE tienen mayor dificultad para insertarse
laboralmente?
¢Cudles considera que son los mayores obstaculos a los que se enfrenta una persona
con NEE en el ambito laboral?
¢Queé considera necesario para mejorar las condiciones de acceso al trabajo de las
personas con NEE?
¢Qué habilidades piensa que su hijo podria desarrollar para desempefiar de mejor
forma un trabajo?
¢COmo piensa que percibe la gente que no tiene interaccion constante con personas
con NEE, la idea de que estos trabajen?

¢Qué espera en las opciones laborales a futuro para su hijo?
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22. ;Conoce algun lugar donde le puedan asesorar acerca de las oportunidades que tiene
su hijo para desempefiarse en un empleo? ¢O lugares donde le resuelvan dudas acerca

del empleo en personas con NEE?
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Guia de Entrevista: Personas con NEE que nunca han trabajado.

Nombre:

Edad:

Sexo:

Fecha de Nacimiento:

FAMILIA:
1. ¢Quienes viven en la casa junto con la persona?
2¢,En qué consiste su dinamica familiar? ;Qué hace cada miembro?
3¢Como integran a la persona en las actividades diarias?

4:Con qué personas tienen una mejor relacion de los miembros de la familia?

DIAGNOSTICO:
1. ¢Cuél es el problema que presenta (Diagnéstico)?
2. ¢Como fue detectado?
3. ¢Como fueron las condiciones del embarazo?
4. ¢Hay algun familiar de la persona que tenga un problema similar?

5. ¢Como se comportaba durante su infancia? ;Como lo describiria?

EDUCACION:
1. ¢(Durante la infancia estuvo incorporado en alguna institucion educativa

especializada?
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2. ¢A qué edad entro a la institucion?
3. ¢Cuénto tiempo asistio? (En caso de que la haya dejado, cual fue la razén)
4. ¢Ha estado en otras instituciones?
5. ¢Se adapto facilmente a las instituciones escolares?
6. ¢Qué avances considera que ocurrieron a partir de que entré6 a la institucion
educativa?

7. ¢Qué habilidades desarroll6 en la institucion?

HABILIDADES Y OCUPACIONES EN LA ACTUALIDAD:

1. ¢Cuéles son las actividades que realiza en este momento su hijo?

2. ¢Qué cargos tiene dentro del hogar? (ayuda a labores)

3. ¢Qué actividades le gusta realizar a su hijo la mayor parte del tiempo?

4. ¢Queé actividades considera que se le dificulta realizar?

5. ¢Qué habilidades considera que puede llegar a desarrollar?

6. ¢Como podria desarrollar estas habilidades?

7. ¢Cuales son las dificultades para desarrollar estas habilidades?
LA FAMILIA ANTE LA INSERCION LABORAL

1. ¢Considera el trabajo como parte importante para el desarrollo de los individuos?,
¢por qué?

2. ¢Tiene deseos de que su hijo desarrolle algun trabajo?

3. ¢Enalgin momento su hijo y/o usted han ido a solicitar un empleo para él?

4. ¢Por qué razon su hijo nunca se ha incorporado a un empleo en su vida?

5. ¢Su hijo ha expresado algin deseo hacia desarrollar algtn trabajo? ¢Por qué razon?



10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.
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¢Considera que los individuos con NEE tienen mayor dificultad para insertarse
laboralmente?
¢Conoce lugares, instituciones o empresas en las que pueda laborar su hijo?
¢Se ha acercado a algun lugar donde empleen a personas con NEE?
¢A qué tipo de trabajo piensa que su hijo podria acceder?
¢Qué habilidades piensa que su hijo podria desarrollar para desempefiar de mejor
forma un trabajo?
¢Considera que habria beneficios si su hijo se incorporara a trabajar en algtn lugar?
¢ Tendria preocupaciones como padre hacia el entorno en que su hijo se desenvuelva
en el trabajo? ¢Cuales serian?
¢Que esperaria de las opciones laborales para su hijo?
¢Como seria el empleo ideal para su hijo?
¢COmo piensa que percibe la gente que no tiene interaccion constante con personas
con NEE, la idea de que ellos trabajen?
¢Cudl seria la mayor dificultad ante la insercion laboral de su hijo?
¢Conoce algun lugar donde le puedan asesorar acerca de las oportunidades que tiene
su hijo para desempefiarse en un empleo? ¢O lugares donde le resuelvan dudas acerca

del empleo en personas con NEE?



142
Consentimiento informado para la participacion en la investigacion

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
FACULTAD DE ESTUDIOS SUPERIORES IZTACALA

1. INFORMACION ACERCA DE LA INVESTIGACION. Esta investigacion tiene como objetivo,
Identificar la percepcion y actitudes de distintos actores respecto al desarrollo laboral de las
personas con necesidades educativas especiales.

2. USO Y CONFIDENCIALIDAD DE LOS DATOS Los datos que se obtengan de su participacion
seran utilizados Unicamente con fines de formacidon y solamente por parte del equipo de
investigadores y el docente que coordina la elaboracion de esta investigacion, guardandose
siempre sus datos personales en un lugar seguro de tal manera gue ninguna persona ajena pueda
acceder a esta informacion. En ningln caso se haran puablicos sus datos personales, siempre
garantizando la confidencialidad los datos y el riguroso cumplimiento del secreto profesional en
el uso y manejo de la informacidn y el material obtenidos.

3. REVOCACION DEL CONSENTIMIENTO. Si, en el caso de decidir participar y consentir la
colaboracion inicialmente, en algiin momento de la intervencién usted desea dejar de participar,
a partir de ese momento se dejara de utilizar las grabaciones con fines de formacion y desarrollo
profesional.

4. DECLARACION DEL CONSENTIMIENTO

D o T he tenido el documento de consentimiento

informado que me ha sido entregado, he comprendido las explicaciones en él, facilitadas acerca de la

grabacién de audio de la sesion y he podido resolver todas las dudas y preguntas gque he planteado al
respecto. También comprendo que, en cualquier momento y sin necesidad de dar ninguna explicacién,
puedo revocar el consentimiento que ahora presento. También he sido informado/a de que mis datos
personales seran protegidos y seran utilizados Unicamente con fines de formacion y desarrollo

profesional para el equipo de investigadores de la facultad de estudios superiores Iztacala. Tomando
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todo aquello en consideracion y en tales condiciones, CONSIENTO participar en la grabacion de la
sesion, y que los datos que deriven de mi participacion sean utilizados para cubrir los objetivos

especificados en el documento.
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