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RESUMEN

Esta investigacion se realiz6 en el contexto del programa Ulncluye; este programa busca desarrollar
capacidades y estimular habilidades para que un grupo de jovenes entre los 18 y 25 afios con
discapacidad intelectual pueda ingresar a la universidad, ademas de apoyar su ingreso a la vida adulta;
con el proposito de contribuir al fortalecimiento de los procesos de inclusién en la educacion superior
de jévenes con discapacidad intelectual a través de la articulacion entre instituciones de educacion
superior y familias. Este trabajo tiene un enfoque de corte cualitativo, el cual permite un acercamiento
directo con el objeto investigado, es decir a los jovenes con discapacidad intelectual, las concepciones
y expectativas de sus familias. En esta investigacion utilizamos el estudio de caso, el cual nos
posibilitd interactuar con las vidas y experiencias de los sujetos investigados, es decir los estudiantes
y las familias. De acuerdo con los objetivos de la investigacion, se utilizd la entrevista estructurada,
la autobservacion y el grupo focal para la recoleccion de la informacion y el programa Atlas ti 7.0
para su analisis. Derivado de los resultados obtenidos se estructuréd un conjunto de estrategias y
recomendaciones para que las instituciones de educacion superior logren articular su trabajo
educativo con el rol de acompafiamiento que desempefian las familias con los jovenes que presentan
discapacidad intelectual en el contexto de la educacién superior inclusiva.

SUMMARY
This research was conducted in the context of the Ulncluye program; this program seeks to develop

skills and stimulate skills so that a group of young people between 18 and 25 years with intellectual
disabilities can enter the university, besides supporting their entry into adult life; with the purpose of
contributing to the strengthening of the processes of inclusion in higher education of young people
with intellectual disabilities through the articulation between higher education institutions and
families. This work has a qualitative approach, which allows a direct approach with the investigated
object, that is, young people with intellectual disabilities, the conceptions and expectations of their
families. In this research, we used the case study, which allowed us to interact with the lives and
experiences of the subjects investigated, ie students and families. In accordance with the objectives
of the research, the structured interview, self-observation and the focal group for the collection of
information and the Atlas ti 7.0 program were used for its analysis. Derived from the results obtained,
a set of strategies and recommendations was structured so that higher education institutions could
articulate their educational work with the role of accompaniment played by families with young
people who have intellectual disabilities in the context of inclusive higher education.



: UNIVERSIDAD
: DE ANTIOQUIA

Facultad de Educacion

1. DATOS GENERALES

Titulo del Trabajo de grado: Acompafiamiento familiar: una estrategia para apoyar la transicion
a lavida adulta y el ingreso a la universidad de personas con discapacidad intelectual.

Nombre de los estudiantes responsables de la propuesta:

Paula Torres Ch., Angiely Delgado M., Maira Cristina Mosquera M.

Nombre de la Asesora: Doris Adriana Ramirez Salazar

Nombre del Grupo de Investigacion: Didactica y Nuevas Tecnologias - Proyecto Ulncluye.
Nombre del Centro de Préactica: Sede de investigacion Universitaria - Universidad de Antioquia.

2. Justificacion

Esta investigacion se desarrollé en el contexto de Ulncluye, un programa que realiza el Comité de
Rehabilitaciéon Y la Universidad de Antioguia a través de los grupos de investigacion Didéactica y
Nuevas Tecnologias de la Facultad de Educacién y Rehabilitacién en Salud de la Facultad de
Medicina, y es financiado por COLCIENCIAS. Este programa busca desarrollar capacidades y
estimular habilidades para que un grupo de jovenes entre los 18 y 25 afios con discapacidad intelectual
pueda ingresar a la universidad; ademas de apoyar su ingreso a la vida adulta.

Como estudiantes en formacion del Programa Licenciatura en Educacion Especial, hemos participado
en este proyecto desde el segundo semestre del 2017. Durante el proceso de inmersion en el programa
y la interaccion con los jovenes, hemos observado algunas situaciones que han llamado nuestra
atencion, tales como las diferencias en el desempefio de los jovenes y la realizacion de las actividades
académicas propuestas en el contexto del proyecto. Diferencias que seguramente pueden ser
atribuibles a diversas causas. No obstante, en el caso particular, consideramos que dichas diferencias
podrian estar asociadas con el tipo de acompafiamiento que ofrecen los padres a sus hijos con
discapacidad, y que seguramente esta relacionado con las expectativas de desarrollo y la concepcion
de discapacidad que se haya instaurado en las familias.

Segun la Unesco (2004):

“cuando hay una buena articulacion entre familia e instituciones educativas, los alumnos alcanzan
aprendizajes mas deseables y mas aun si estos son estudiantes con discapacidad intelectual, ya que
por su condicidn requieren un mayor nivel de acompafiamiento en sus procesos formativos” (pag.
22).

Adicionalmente la Unesco (2004) plantea: los padres y madres como primeros educadores de sus
hijos, tienen un mayor conocimiento sobre los procesos evolutivos y capacidades. Esta informacion
puede ser aprovechada por las instituciones de educacion, para brindar una atencion mas pertinente a
los jovenes; generando un impacto positivo que se vea reflejado en la calidad de los procesos
educativos y el desarrollo de aprendizajes necesarios en la preparacién para el ingreso a instituciones
de educacion superior (pag. 23). Estas consideraciones resaltan la pertinencia e importancia de un
trabajo de investigacion que explore la incidencia que pueden tener las expectativas de los padres



 UNIVERSIDAD
'DE ANTIOQUIA

Facultad de Educacion

frente al desarrollo personal, social y practico de sus hijos, y las concepciones sobre discapacidad; en
el tipo de acompafiamiento que ofrecen a sus hijos para la vida adulta y el ingreso a la universidad.
De otra parte, la realizacion de esta investigacion, resulta fundamental para nosotras, como futuras
licenciadas en educacidn especial, ya que, en nuestro ejercicio docente, encontraremos familias que
deben acompafiar los procesos formativos de sus hijos y requieren orientacion porque tienen la
disposicion y no saben como hacerlo o por el contrario, simplemente no hay un interés en apoyar
estos procesos. Ademas, se hace necesario que, como estudiantes, nos preparemos para apoyar el
trabajo con familia y articularlo con el de sistema educativo, para garantizar mejores desarrollos en
la poblacion con discapacidad intelectual.

Si aplicamos de manera efectiva los conocimientos adquiridos en nuestra formacién docente
podremos fomentar estrategias que ayuden al desarrollo de habilidades conceptuales, practicas y
sociales, que como bien sefiala Verdugo (2009), estas habilidades forman parte de un enfoque
tridrquico multidimensional que incluye factores cognitivos, de comunicacion y habilidades
académicas, autodeterminacion y lenguaje, que les permita a los jovenes con discapacidad intelectual
alcanzar el éxito educativo y prepararse para el paso a la vida adulta e independiente y para adaptarse
al &mbito universitario; estas habilidades contribuyen al logro de los propoésitos educativos, y
posibilitan la preparacion de la poblacién con discapacidad intelectual para el paso a la vida adulta,
el ingreso, la adaptacion al &ambito universitario, la permanencia y la graduacién.

En consecuencia, este trabajo de investigacion puede contribuir de manera directa al fortalecimiento
de los procesos de inclusion en la educacion superior de jovenes con discapacidad intelectual y
fomentar la articulacién entre instituciones de educacion superior y familias. Adicionalmente, a
través de este proceso investigativo, nos propusimos formular un conjunto de orientaciones que le
sirvan a la familia para cualificar el tipo de acompafiamiento que ofrecen a sus hijos en un programa
de preparacion para la vida adulta y el ingreso a la universidad y asi mismo, un conjunto de estrategias
dirigidas a las instituciones educativas para articular el trabajo formativo en las areas personal, social
y ocupacional de los jovenes con discapacidad intelectual.

A pesar de que existen numerosas politicas, que garantizan el acceso, permanencia y terminacion de
los estudios universitarios por parte de personas con discapacidad intelectual, dichas politicas no se
materializan en programas de formacion que respondan a las necesidades, posibiliten la inclusion y
garanticen un desarrollo integral de la poblacion con discapacidad intelectual, Bojaca V (pag.22).

Como podemos observar, “en Latinoamérica y especificamente en nuestro pais, se han creado muy
pocas alternativas para permitir que las personas con discapacidad accedan a actividades de educacion
superior, generando muchas barreras a pesar de existir la normatividad que indica la obligacion de
las entidades y la sociedad para darles una mejor calidad de vida e inclusion,” Bojaca V (pag. 27).
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3. Planteamiento del Problema

La American Association and Developmental Disabilities (AAIDD, 2010) define la discapacidad
intelectual como una condicién caracterizada por limitaciones significativas tanto en el
funcionamiento intelectual, como en el comportamiento adaptativo, estas limitaciones incluyen las
habilidades académicas, sociales y practicas. La discapacidad se origina antes de los 18 afios. Esto
significa que las personas con esta discapacidad presentan una disminucién en la habilidad para
entender informacion nueva y se les dificulta aprender a aplicar nuevas habilidades, afectando la
independencia y generando dificultades en el funcionamiento social. De otra parte, algunos autores
han introducido una visidn con perspectiva socioecoldgica y multidimensional, que privilegia en los
procesos de intervencién con la poblacion en situacién de discapacidad la interaccién entre la persona
y el contexto (Acufa, L., Cabrera, V. & Suarez. A., 2016).

“La transicion a la vida adulta se considera un proceso multidimensional que implica desarrollar
objetivos relacionados con el empleo, la participacién en actividades formativas mas alld de la
educacion obligatoria; la vida y el cuidado del propio hogar; la implicacion activa en distintos
espacios de la comunidad, y la vivencia de relaciones sociales y personales satisfactorias” (Fullana,
Pallisera, Martin, Ferrer y Puyaltd, 2015, pag. 55). Las familias de las personas con discapacidad
intelectual y el contexto en el que se desenvuelven, son los Ilamados a servir de enlace para que esta
poblacién logre alcanzar propésitos educativos y de formacion profesional.

Como maestras en formacion, consideramos que las perspectivas que cada familia tiene sobre la
discapacidad de sus hijos se evidencian en la manera en que se involucran y participan en el desarrollo
de estrategias de apoyo y acompafiamiento en sus procesos formativos. De acuerdo con Bolivar
(2006), “la familia desempena un papel critico en los niveles de consecucion de los alumnos y los
esfuerzos por mejorar los resultados de los alumnos son mucho mas efectivos si se ven acompafiados
y apoyados por las respectivas familias” (pag. 15).

Es necesario fomentar en los jovenes con discapacidad intelectual habilidades que les permitan
desarrollar la independencia y la autonomia, debido a que en muchas ocasiones sus familias les
coartan la posibilidad de ser autosuficientes. Generalmente esta situacion, conlleva a la necesidad de
apoyo para realizar actividades practicas, situacion que se ha podido observar en las sesiones de las
clases desarrolladas en el proyecto Ulncluye.

En este sentido para que las familias logren un buen desempefio en su tarea de brindar
acompariamiento en los procesos educativos de sus hijos, es necesario que éstas a su vez cuenten con
programas Yy espacios que les ayuden a generar o fortalecer las habilidades necesarias que les sirvan
para orientarlos adecuadamente.

Contreras (2013, pag. 11), citando a Fine (1991), desarrolla una propuesta de trabajo que sirve como
base de una relacion armdnica y eficaz entre ambos espacios, motivando la participacion activa de
las familias en los procesos formativos que se llevan a cabo en las instituciones. La primera estrategia
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propuesta es la “informacion” la cual incluye las siguientes actividades: lectura, grupos de discusion,
materiales de lectura, grupos de padres. La segunda estrategia propuesta es el “cambio de creencias”
que puede lograrse con las siguientes actividades: grupo de discusion, acciones grupales e
individuales especificas, ejercicios de autoanalisis, registros. La tercera estrategia propuestas es la
“Adquisicion  de  habilidades”, aqui se plantean las  siguientes  actividades:
demostracion/retroalimentacion practica, material de lectura, discusion. La cuarta estrategia esta
enfocada a la de resolucidn de problemas, y se logra a través de las siguientes actividades: tareas para
casa/informes/retroalimentacion, observacion sistematica, discusion y seguimiento.

La familia como ndcleo de la sociedad y primera institucién formadora de valores sociales y morales
debe contribuir de manera directa en los procesos formativos de sus hijos. Particularmente en el
programa Ulncluye se espera que la familia se vincule en la movilizacion de habilidades y
capacidades de los jovenes, con el propdsito de fortalecer los procesos de aprendizaje, su ingreso a la
vida adulta y su vinculacién a la universidad.

El hogar y las instituciones educativas son los espacios donde estas personas distribuyen su tiempo,
un trabajo conjunto favorece en mayor medida sus capacidades. “Cuando uno de los miembros de la
familia tiene discapacidad intelectual, la situacion se torna mas complicada, aunque los padres y
madres manifiestan que quisieran que sus hijos e hijas se valieran por ellos mismos y tuvieran una
vida independiente, en los hechos es casi imposible que se dé” (Montes y Hernandez, 2011, pag.3).
Modificar concepciones, miradas reduccionistas y asumir responsabilidades contribuye a movilizar
habilidades y cualificar procesos formativos. Conocer a fondo esta dinamica, puede permitirnos como
estudiantes en formacion la formulacion de estrategias para fortalecer los vinculos entre familia y

universidad, con el fin de asegurar el desarrollo de programas formativos, en este caso, Ulncluye.

Apoyar a las personas con discapacidad intelectual para que puedan desarrollar su proyecto de vida
y promover su inclusion ciudadana, genera un impacto, no solo en las personas con discapacidad,
sino también en sus familias y en la sociedad, esto nos motiva a plantear el siguiente interrogante:
¢Qué incidencia tienen las concepciones de los padres sobre discapacidad intelectual y las
expectativas frente al desarrollo personal, social y practico de sus hijos, en el tipo de
acompafamiento que les ofrecen para el paso a la edad adulta y el ingreso a la universidad?

4. Objetivos

4.1 General:

Contribuir al fortalecimiento de los procesos de inclusion en la educacion superior de jovenes con
discapacidad intelectual a través de la articulacion entre instituciones de educacion superior y
familias.
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4.2 Especificos:
e Identificar y caracterizar las concepciones sobre discapacidad intelectual y las expectativas
frente al desarrollo personal, social y practico de sus hijos, que tiene un grupo de padres del
Programa Ulncluye.

e Describir el tipo de acompafiamiento que ofrecen los padres a sus hijos en las actividades
propuestas por el programa Ulncluye para el desarrollo las habilidades conceptuales y
sociales.

e Establecer si existe relacion entre las concepciones de discapacidad intelectual y las
expectativas de desarrollo personal, social y practico que tienen los padres y el tipo de
acompafiamiento que ofrecen a sus hijos en el Programa Ulncluye.

e Formular un conjunto de estrategias y recomendaciones para que las instituciones de
educacion superior logren articular su trabajo educativo con el rol de acompafiamiento que
desempefian las familias.

5. Estado del Arte investigaciones y experiencias

Este apartado tiene como finalidad realizar un rastreo de algunas investigaciones que hacen alusion
a la participacion de las familias en el proceso educativo de sus hijos con discapacidad intelectual,
como también la percepcion que éstas tienen sobre la discapacidad y cdmo este imaginario repercute
en el desarrollo social, personal y practico de los sujetos, asi mismo se hizo un rastreo sobre algunas
investigaciones basadas en programas de educacion superior e insercion laboral para personas con
discapacidad intelectual.

Para el rastreo de la informacién se utilizaron la bases de datos Scielo, Google académico, la Red de
revistas cientificas Redalyc y el Deposito de investigacion Universidad de Sevilla, aproximadamente
se encontraron 18 investigaciones que hacen referencia a la discapacidad intelectual y su relacion con
las familias, la vida independiente de estas personas y la transicion a la vida adulta (inclusion
educativa e inserciéon laboral), en éstas se evidencian las concepciones sobre la discapacidad
intelectual que tienen los padres Y las expectativas frente al desarrollo de sus hijos. A continuacion
se resefian:

Izuzquiza (2005), realizd una investigacion, que estuvo inmersa en un programa de formacion para
la insercion laboral, cuyo informe se denomina ElI Departamento de Didactica y Teoria de la
Educacion apuesta por la inclusién de los jovenes con discapacidad intelectual en la Facultad de
Formacion del Profesorado y Educacién de la UAM. El objetivo de la investigacion era responder a
las demandas de formacion para el empleo con apoyo que los jovenes con discapacidad intelectual
requieren actualmente. Fue utilizada una metodologia mixta y el estudio de caso para identificar las
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ocupaciones que puedan cubrir las personas con discapacidad intelectual. La técnica utilizada para la
recoleccion de la informacion fue la entrevista.

El Programa fue disefiado por profesores de las Facultades de Formacion de Profesorado y Educacion
de la Universidad Auténoma de Madrid, UNED vy la Universidad Pablo de Olavide de Sevilla. Esta
formacion se estructurd en dos cursos académicos, el primero tuvo un caracter tedrico-practico y el
segundo fue completamente practico e incluyé la realizacion de practicas en diferentes empresas,
tanto publicas como privadas. Los alumnos asistian a la Facultad de lunes a viernes, en horario de 10
a 14 horas.

Algunas asignaturas que se les ensefiaba en el primer afio eran: Relaciones interpersonales en la
empresa, competencias laborales especificas, comunicacion oral y escrita. calculo y contabilidad,
estrategias de pensamiento, uso de los servicios comunitarios y desarrollo de habilidades
emocionales. En el segundo afio continuaron su formacion en alguna de estas asignaturas y recibieron
una formacidn especifica en funcién del puesto de trabajo que posiblemente desempefiarian en un
futuro, que en la mayoria de los casos era de auxiliar administrativo. Asimismo, realizaron préacticas
en distintas empresas.

Algunas de las conclusiones derivadas de la investigacion fueron:

e Uno de los grandes logros es la estrecha relacion que se mantiene con todos los miembros del
nucleo familiar, ya que, sin su inestimable apoyo, seria imposible llevar a la préctica la mayoria
de los objetivos del curso. Las familias ayudan a sus hijos a desarrollar la autonomia personal y
la capacidad de eleccidn, a controlar las emociones y a potenciar las relaciones adultas (pag. 59).

e Fue posible evidenciar la integracion de los jovenes con discapacidad intelectual al entorno
laboral.

e Se hizo evidente la necesidad del servicio permanente de orientacion psicopedagogica, para los
alumnos del curso de formacién y sus familias.

Liesa y Vived (2010), describen el proyecto Hacia una vida independiente, en el contexto de éste se
realizé un estudio de caso con dos personas con discapacidad intelectual que han estado en el
proyecto. La recoleccion de la informacion fue mediante observaciones sistematicas, entrevistas
semiestructuradas realizadas a las personas con discapacidad, estudiantes universitarios y familiares.
Se tuvieron en cuenta escalas de evaluacién de habilidades para la vida entre las personas con
discapacidad que convivieron en el piso. Se aplicaron dichos cuestionarios al inicio de su estancia y
al final de la misma.

Este proyecto consistio en que jovenes universitarios convivian con jovenes con discapacidad a lo
largo de un curso escolar en un piso de estudiantes. Con este proyecto se ofrecié un escenario
innovador que permitié que los jovenes con discapacidad adquieran una mayor autonomia personal
y mayor independencia en determinadas actividades de la vida diaria, especialmente las relacionadas
con el funcionamiento dentro de la vivienda (pag.102).

10
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Los principales contenidos que se trabajaron en el programa fueron:
e Relaciones interpersonales

e Habilidades de la vida diaria

e Responsabilidad y autonomia en las labores domésticas

e Uso del tiempo libre

Algunas de las conclusiones derivadas de la investigacion fueron:

e Esta experiencia permitid abrir una linea de actuacion necesaria para que muchas personas con
discapacidad intelectual puedan encontrar los apoyos Yy las estrategias necesarias para permitir un
desarrollo mas auténomo e independiente.

e Las Investigaciones conjuntas (con un ndmero mayor de casos, nuevos enfoques
metodoldgicos...) y el contraste de estas experiencias innovadoras son temas pendientes que
requieren respuestas urgentes para contribuir a que el desarrollo de esta linea de trabajo sea
optimo y eficaz.

Montes y Hernandez (2011), realizaron una investigacion titulada: Las familias de personas con
discapacidad intelectual ante el reto de la autonomia y la independencia, la cual buscaba indagar los
aspectos que inciden en la calidad de vida familiar de las personas con discapacidad
intelectual para detectar sus necesidades, hacer propuestas de mejora en los servicios educativos que
reciben e incidir en la creacion de politicas sociales que permitan el mejoramiento de
sus condiciones de vida. Utilizando un disefio de corte cualitativo y seleccionando una muestra de
padres con hijos que presentan discapacidad intelectual entre 15y 18 afios y se encuentran en procesos
de preparacion para el trabajo, las investigadoras realizaron entrevistas a profundidad para identificar
las concepciones de los padres acerca de la independencia y la manera en que pueden fomentarla en
sus hijos con discapacidad intelectual.

Algunas de las conclusiones derivadas de la investigacion fueron:

e Para lograr la autodeterminacién de las personas con discapacidad intelectual, los padres deben
modificar las concepciones sobre la discapacidad y comprender las potencialidades que pueden
desarrollar, si cuentan con los apoyos educativos, formativos y laborales que necesitan.

e Las familias deben desarrollar una serie de acciones que favorezcan la vida independiente de la
persona con discapacidad, como lo es fortalecerse en las diferentes areas de su vida ej: cognitiva,
emocional, etc; conocer los servicios que ofrece la comunidad y hacer alianza con otros padres
en condiciones similares y profesionales.

e Paraque lafamilia sea una verdadera unidad de apoyo se hace necesario crear politicas y servicios
centrados en las familias de las personas con discapacidad intelectual, que les permitan elegir lo
mas adecuado, acorde a sus necesidades y prioridades.

11
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Romero y Peralta (2012), presentaron la investigacion titulada Estudio de la Dindmica en Familias
con Hijos/as con Sindrome de Down, cuyo proposito fue describir las caracteristicas de la dinamica
en familias con hijo/as con Sindrome de Down, partiendo de las etapas emocionales, funciones
familiares y expectativas. Tal investigacion se realiz6 con 6 familias, de estrato social bajo, con hijos
con sindrome de Down, entre los 5 y los 20 afios de edad. Para recolectar los datos se utilizo la
entrevista a profundidad, el instrumento de recoleccién de la informacion fue una ficha
sociodemografica, y una guia de preguntas.

Algunas de las conclusiones derivadas de la investigacion fueron:

e Inicialmente en las familias se observa un sentimiento de conmocion, la comunicacion de los
médicos sobre el diagndéstico de los nifios determina una vision fatalista en todos los casos, lo que
influye en el sentimiento de aceptacion posterior.

e En algunas familias se observa retraimiento social, ya sea por sobreproteccion, vergiienza o
depresion.

e La presencia de un miembro con sindrome de Down en la familia, modifica los roles de cada
miembro desempefia.

Las tareas de atencion y cuidado en todos los casos son realizadas por la figura femenina.
Las familias intentan promover la independencia en los jovenes, aunque se evidencian actitudes
de sobreproteccion.

e Cuando se piensa en el futuro de estos jovenes, se promueve la autonomia, pero a su vez hay una
preparacion para suplir sus necesidades por el resto de sus vidas.

Mufioz (2012), present6 una investigacion titulada Relacion de las familias con hijos discapacitados
intelectuales en el proceso educativo y de inclusion social con la escuela diferencial Belén de Maipu.
El objetivo de esta investigacion fue describir la relacion entre las familias con hijos discapacitados
intelectuales con la institucion escolar de éstos y la vision de los profesionales y directivos respecto
a las familias de los estudiantes. Esta investigacion tuvo un enfoque cualitativo, exploratorio y
descriptivo.

La investigacion se realiz6 con 16 familias, la directora, dos profesoras diferenciales, terapeuta
ocupacional, psicéloga y fonoaudidloga, utilizando la entrevista semiestructurada para recolectar la
informacion.

Algunas de las conclusiones derivadas de la investigacion fueron:

e El rol del cuidado de la persona con discapacidad en la mayoria de los casos lo asume la madre,
incluyendo vinculo con la escuela, ya que los deméas miembros de la familia contintan con
normalidad sus roles, involucrandose poco en el cuidado de la persona con discapacidad.

e Lafamilia utiliza los recursos adquiridos en la escuela para resolver las situaciones problematicas
que se puedan presentan.
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e La participacién en los espacios escolares fortalece el vinculo escuela - familia y favorece los
procesos educativos de los nifios.

Bartol (2012), realizé una investigacion titulada “Inclusion educativa en el nivel superior” con la
finalidad de promover una politica institucional de inclusion educativa, que permitiera a las personas
con discapacidad acceder a una educacion universitaria de calidad, que posibilite su desarrollo
integral. La metodologia utilizada fue “el estudio etnografico” ya que éste permite identificar aquellas
areas de trabajo que se deberian tener en cuenta para brindar atencion a las personas con discapacidad
en la institucion Universidad Cat6lica de Cuyo.

A través de encuestas y entrevistas se recolect6 la informacion sobre la poblacién universitaria con
discapacidad y de la situacion actual de los alumnos con dichas caracteristicas que se encontraron
cursando alguna carrera dentro de la UCCuyo.

Mediante la observacion, encuestas, entrevistas, grupos de discusion y la triangulacion de la
informacién se realizé el seguimiento de los procesos.

Algunas de las conclusiones derivadas de la investigacion fueron:

e Mejorar la calidad educativa de la institucion, por medio de la creacion de un servicio destinado
a la asistencia de personas con discapacidad a fin de garantizar a través de las acciones que desde
ella se realicen, que estas personas teniendo confianza en sus propias posibilidades, puedan
desempefiar sus estudios y su trabajo a través de un pleno desenvolvimiento en la universidad.

e Permitir la integracién de la UCCuyo con entes externos a fin de trabajar juntos en el tema de la
discapacidad.

e Aumentar los estudios e investigaciones relacionadas a la discapacidad (pag.28).

Pallicera (2013), realiz6 un estudio titulado Transicion a la vida adulta de jovenes con discapacidad
intelectual. La opinion de los profesionales de servicios escolar, se aplicd el método Delphi, que
consistié en detectar obstaculos y dificultades que son percibidos por parte de los expertos de los
escenarios escolar y postescolar en ciertos temas que la investigacion existente ha demostrado como
cuestiones clave en el proceso de transito a la edad adulta, y vida activa que siguen los jovenes con
discapacidad intelectual.

Para el desarrollo de la investigacion se realizaron dos paneles de expertos, uno compuesto por
profesionales con experiencia en el ambito educativo, y el otro estaba formado por profesionales de
servicios del &mbito postescolar. Para recolectar la informacidn se realizaron dos cuestionarios, uno
para cada panel, que se disefid segun las caracteristicas de los servicios educativos de cada ambito.

Algunas de las conclusiones derivadas de la investigacion fueron:
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e Sereconoce que en los centros de educacion especial se desarrollan acciones méas adecuadas para
el proceso de transicion a la vida adulta de los jovenes con discapacidad intelectual y a su vez
para orientar a las familias en el proceso.

e Los institutos de secundaria presentan dificultades para la atencion educativa a las necesidades
que presentan los jovenes con discapacidad intelectual.

e No existe un proceso sistematizado en los centros de educacion secundaria para orientar a los
jovenes y a sus familias acerca de las alternativas postescolares adecuadas para ellos.

Barrientos, M (2013), presento la tesis La adaptacion familiar a la discapacidad intelectual de un
hijo: una forma de repensar la participacion familia-escuela en los Centros de Atencion Multiple del
Estado de Tlaxcala. En este estudio se analiza la relacion entre los centros educativos, la discapacidad
intelectual y sus familias, en la cual considera que las familias que mayor éxito tienen con sus hijos
con D.I son aquellas que tienen la capacidad de adaptarse mejor y aceptar la discapacidad de su
hijo(a), ya que son ellos quienes les brindaran a sus hijos las competencias y el soporte para
desenvolverse con mas eficacia dentro de la sociedad, y resalta la importancia de que la familia e
instituciones educativas estén constantemente vinculadas y comprometidas en los procesos
educativos ya que quieren lograr el mismo objetivo apoyandose en la politica educativa de México.

Algunas de las conclusiones derivadas de la tesis fueron:

Se plantea la necesidad de incorporar otras visiones tedricas contemporaneas, que permitan
comprender la adaptacion de las familias a la discapacidad intelectual de un hijo en Tlaxcala,
gue no se enfoquen exclusivamente en explicaciones parciales asociadas con aspectos
emotivos, que también lo integran; sino que por el contrario se tenga en cuenta los diferentes
factores que intervienen en dicho fenémeno.

La forma como se conceptualiza a la familia y los fendmenos asociados a ella en el caso de
la discapacidad, estdn normados en una serie de programas y procedimientos a nivel federal,
arraigando a traves de los afios la misma vision de la familia que tiene un hijo con
discapacidad y de la discapacidad misma, propia de los afios cincuenta.

En las normativas establecidas para las politicas educativas, la familia es considerada como
componente central de la participacion, sin embargo, al ser comprendida desde una
conceptualizacion unidimensional, se le define desde la misma normatividad patologizada,
gue ha sido socializada, aprendida y repetida.

Los resultados obtenidos contribuyeron a evidenciar una parte de las situaciones que
experimentan las familias que tiene un hijo con discapacidad intelectual en Tlaxcala; estos
hallazgos posibilitaron la comprension acerca de esta institucion desde otras posturas que
rebasan el nivel de anlisis individual para trasladarse al relacional (Boss 2002).

El modelo doble ABCX (McCubbin y Patterson, 1983) puede utilizarse cuando se plantea la
necesidad de explicar la adaptacion familiar en razon de la interrelacion de factores que
pueden ser tanto de orden extrinseco, como intrinseco a la familia Xu (2007).
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Gonzélez, Rueda, Cagigal y Blas (2013), realizaron un estudio llamado “La calidad de vida de las
familias de personas con discapacidad intelectual. un estudio cualitativo realizado en la comunidad
de Madrid. Este estudio Analizo las voces de las familias y sus percepciones sobre sus relaciones con
sus hijos con discapacidad intelectual, sus hermanos, la salud, el bienestar social, econdmico, y su
calidad de vida. El objetivo de esta investigacion fue detectar posibles necesidades para contribuir al
mejoramiento de su calidad de vida tanto de personas con D.l y sus familiares.

Se desarroll6 mediante grupos de discusion en el que participaron 34 familiares de personas con DI
pertenecientes a asociaciones o fundaciones relacionadas con personas con DI de la Comunidad
Madrid. Para la seleccion de las asociaciones participantes se tuvieron en cuenta los siguientes
criterios: lugar de residencia (rural-urbano), cociente intelectual y edad de la persona con DI, y nivel
socioecondmico. Se transcribieron literalmente los grupos de discusion y se analizaron estas
transcripciones utilizando el programa Atlas ti 5.2.

Algunas de las conclusiones derivadas de la investigacion fueron:

e Las familias resaltan la importancia de tener una comunicacion asertiva, donde cada
integrante pueda abrirse a expresar sus sentimientos, y a hablar sin tables con sus hijos con
discapacidad intelectual sobre temas como su sexualidad.

e Los hermanos de las personas con discapacidad intelectual resaltan la importancia de que
haya una distribucién equitativa de los roles que cada uno desempefia, donde hacen énfasis
en la necesidad de que se les respete su espacio.

e Los padres resaltan de necesidad de recibir apoyos para poder ensefiar a ser mas
independientes a sus hijos con D.lI, especialmente los padres que nunca han tenido hijos con
discapacidad.

e Y por ultimo destacan la importancia de que a sus hijos con discapacidad intelectual los
incluyan en el campo laboral al ser mayores de edad, para alivianar a sus padres la carga
econdmica que llevan, debido a que se ven obligados a gastar mucho dinero en fisioterapia,
musica y entre otras necesidades que tienen sus hijos con D.l ya que no reciben muchas
ayudas externas, en ocasiones por desconocimiento a que tienen derecho a acceder a algunos
apoyos que puedan ofrecer algunas entidades gubernamentales bien sea a nivel econémico,
médico o educativo.

Cobos y Moreno (2014) realizaron una investigacion titulada Educacion superior y discapacidad:
analisis desde la experiencia de algunas Universidades Colombianas. Con el objetivo conocer la
forma como se estaban realizando los procesos de educacidon superior inclusiva en Bogota
(Colombia). Para ello se realizé una investigacion de corte cualitativo, con perspectiva descriptiva de
las medidas inclusivas que desarrollan en las universidades ubicadas en este contexto.

La investigacion se desarrollé en tres fases: en la primera se realizé una revision bibliografica
internacional, para observar coémo se llevaba a cabo este proceso en diferentes universidades alrededor
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del mundo. En la segunda fase se realiz6 una aproximacion cualitativa a los procesos reportados a
través de una entrevista, a cuatro universidades de Bogot, y en la tercera fase se elaboraron algunas
estrategias que pudieran ser tenidas en cuenta para el fortalecimiento de la educacién superior
inclusiva, basados en los resultados obtenidos.

Algunas de las conclusiones derivadas de la investigacion fueron:

e Laeducacion superior inclusiva es una posibilidad para las personas con discapacidad, que cada
vez se mira con mayor rigor y seriedad a nivel nacional e internacional: pero a la vez es necesario
que se realicen mas esfuerzos para su realizacion plena, particularmente en los aspectos de
accesibilidad, précticas pedagdgicas incluyentes y ajustes razonables.

e Sesugiere la creacion de mecanismos mas vinculantes y medidas de regulacion mas rigidas sobre
las IES, en la atencion de personas con discapacidad.

e También se enuncian algunas sugerencias o recomendaciones para favorecer el proceso de
educacion inclusiva en las universidades colombianas: ajustes razonables, disefio universal del
aprendizaje y la creacion de una oficina que disefie, implemente, monitoree y evalUe toda la parte
académica, desde el ingreso hasta el egreso, incluida la vinculacion laboral.

Zapata. A (2014), realiz6 una investigacion titulada Percepcion de las familias sobre la
funcionalidad, la participacién y los factores ambientales donde se desempefian sus hijos en situacion
de discapacidad intelectual, con el objetivo de identificar la percepcion que tienen las familias sobre
la funcionalidad, la participacion y los factores ambientales donde se desempefian sus hijos(as) en
situacion de discapacidad intelectual en la ciudad de Cali, Colombia.

La poblacion que participé en el estudio fueron las familias de 15 jévenes con discapacidad
intelectual, pertenecientes a una institucion educativa con énfasis artistico y con miras a la inclusion
laboral, para tal fin se disefié una encuesta siguiendo los lineamientos de la clasificacion Internacional
del funcionamiento de la discapacidad y de la salud (CIF) y abarca los aspectos planteados en la
investigacion.

Algunas de las conclusiones derivadas de la investigacion fueron:

e Las familias relacionan la condicion de salud con el diagnéstico.

e Se observa que la mayoria de los familiares perciben que las funciones que mas se afectan con la
condicion de salud que tienen los jévenes son las funciones mentales, como: de la conciencia, la
orientacion, las intelectuales, las psicosociales globales y las relacionadas con las energias y los
impulsos.

e Los familiares consideran que la funcion y estructura que mas molestia les causa para
desempefiarse en el medio, son: las funciones mentales (funcién cognitiva superior) y las
funciones de la voz y el habla (produccién del lenguaje verbal).

e En las actividades de aprendizaje es donde se considera que presentan mayores dificultades, lo
que significa que requieren de ayudas o apoyos para realizar la actividad.
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La participacion menor en actividades sociales, dificulta su inclusién social y los expone a la
marginacion y la exclusion.

Considerando lo anterior, es posible afirmar que el modelo predominante y que ha tenido
consecuencias importantes en la percepcién de las familias y por extension, de la sociedad en
general, es el modelo médico-rehabilitador, caracterizado por una concepcién del ser humano,
“relativamente incapaz”, sin capacidad para el ejercicio de la autodeterminacion o autonomia
(libertad) moral y que aborda el déficit como el resultado de la imposibilidad, de resolver o
prevenir las consecuencias de la enfermedad, donde el fin primordial que persigue es normalizar
a las mujeres y hombres que son diferentes (pag.258).

Aleman E, (2015) realiz6 una investigacion titulada el impacto de la discapacidad en la familia, que
busca conocer como afecta la discapacidad a 50 familias de la isla de Tenerife, en especifico sobre
las experiencias positivas de las familias donde habita un miembro con discapacidad. Para dicho fin
se aplicé la escala de evaluacion de la calidad de vida (INICO- FEAPS) que arroja informacién sobre
las areas de la vida mas importantes para una persona desde la perspectiva de otras personas y desde
la perspectiva de la persona con discapacidad intelectual o del desarrollo. También se elabord un
cuestionario, en la primera parte se recolecta la informacion demografica sobre la persona que
contesta el cuestionario y la persona con discapacidad, en la segunda parte sobre el impacto de la
familia al convivir con una persona con discapacidad.

Algunas de las conclusiones derivadas de la investigacion fueron:

La llegada de la discapacidad a la familia (56%) representé sentimientos dolorosos, mientras que
algunas (42%) sintieron miedo, pero aceptaron la situacion. Como un efecto negativo, en un 40%
de las familias aparece la ansiedad y el estrés y con este mismo valor se muestra con efecto
positivo la superacién. A mas del 90% de las familias la llegada de la discapacidad no les
representd bienestar ni tranquilidad, pero tampoco rechazo o aislamiento social como efecto
negativo.

Es mas evidente el impacto negativo, aunque se evidencia un impacto positivo también, es decir,
varios impactos pueden coexistir. En relacion a los aspectos positivos la discapacidad ensefia
valores nuevos que no existian en las familias y a ser mejores personas, es una situacion que les
cambid la vida por completo pero que no elegirian volver a vivir.

Frente a las experiencias relacionadas con la vivencia de la discapacidad en la familia, se
encontraron respuestas profundamente negativas, ya que las familias se sienten condicionadas
para vivir su cotidianidad en todos los aspectos. Les preocupa el futuro de la persona con
discapacidad si alguno de los padres llegara a faltar o su rol ante la sociedad. También se
encontraron respuestas que manifiesta una experiencia positiva,

Los participantes aprendieron a valorar las relaciones familiares, fortalecié vinculos y ayudo al
crecimiento personal, se consideran personas mas felices porque ven la vida desde otro punto de
vista y disfrutan de la presencia de la discapacidad en el hogar.
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e Dado que este estudio fue realizado desde el campo del trabajo social, donde se tiene una vision
del impacto de la discapacidad como negativo, sin tener en cuenta los posibles aspectos positivos,
que llevan a trabajar en funciones como informacion, orientacién y apoyo de tipo econémico para
las familias de personas con discapacidad, los hallazgos de esta investigacion modifican esa
concepcion y a partir de alli se propone plantear otra linea de intervencion, encaminada méas
hacia la sensibilizacidn, evitando los prejuicios que orientan un tipo de atencién que no vaya
acorde a las necesidades de las familias con discapacidad y que contribuya a que la llegada de
un miembro en esta situacion sea vivida desde otra Optica, que no sea rodeada solo de aspectos
negativos.

Torres y Peralta (2015), realizaron una investigacion titulada El Enfoque Centrado en la Familia, en
el campo de la discapacidad intelectual ;Cémo perciben los padres su relacion con los
profesionales? El propésito de dicha investigacion era la de analizar la percepcion de los padres sobre
la interaccion que mantienen con los profesionales, cuyos indicadores de una buena practica
profesional son: la comunicacion, el compromiso, la igualdad, las destrezas, la honestidad y el
respeto.

El enfoque centrado en familia (ECF) se define como “Paradigma de intervencion formado por un
conjunto de principios, valores y practicas que otorga a las familias un papel esencial en la
planificacidn, provision y evaluacion de los servicios para sus hijos con discapacidad y que, por tanto,
respeta sus prioridades y decisiones. Su objetivo es la capacitacion de las familias como contexto de
apoyo y la mejora de la calidad de vida” (pag.121).

En este estudio de corte cualitativo, participaron 40 padres, quienes diligenciaron un cuestionario y
participaron de una entrevista semiestructurada, que le permiti6 conocer a las investigadoras aspectos
relacionados con el Enfoque Centrado en Familia.

Algunas de las conclusiones derivadas de la investigacion fueron:

e Los padres, de manera general se sienten satisfechos con los profesionales, esta percepcion
positiva es fundamental en el afrontamiento de la discapacidad.

e Los padres destacan la importancia de que los profesionales sepan transmitir la informacion de
un modo claro, teniendo en cuenta circunstancias y valores, ya que les preocupa el tipo de
atencion que los profesionales ofrecen a sus hijos, ademas de necesitar ser escuchados y mantener
la comunicacion con ellos.

e Para mejorar la vida de la persona con discapacidad se hace necesario que los profesionales
escuchen a las familias, sobre cdmo determinadas acciones impactan en su vida diaria, también
para orientarlos en la toma de decisiones y la resolucion de conflictos.
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Manjarrez, Lebn y Gaitan (2015) realizaron un estudio denominado familia, discapacidad y
educacion: anotaciones para comprender y reflexionar en torno a propuestas de interaccion desde
la institucion educativa; cuya finalidad primordial fue analizar esas dindmicas que se llevan a cabo
en las instituciones educativas en los procesos formativos de nifios y jovenes con discapacidad. Es un
trabajo investigativo de naturaleza comprensivo-interpretativo. Para la recoleccion de informacion se
utilizaron dos técnicas: la encuesta y la entrevista.

Algunas de las conclusiones derivadas de esta investigacion fueron:

e La familia reconoce la importancia del trabajo conjunto que deben realizar con las instituciones
educativas, pero existe temor de sentirse cuestionados frente a las practicas de crianza que llevan
a cabo con sus hijos, por lo que no desean tocar estos temas con los docentes.

e Las familias reportan incomprension de su situacion por la mayoria de los docentes y que el nivel
de exigencia en cuanto a la participacion de estos en la dinamica escolar es demasiado alta, por
lo tanto deciden no acudir al llamado realizado por los docentes.

e Esimportante que los docentes brinden reporte, no solo de las dificultades académicas, sino que
también informen de los avances de la persona con discapacidad, ya que esto les serviria de
motivacion.

e Los padres solicitan ser escuchados, apoyados, que se tengan en cuenta sus opiniones para que
su participacién pueda ser mas efectiva y resaltar la importancia del trabajo conjunto que debe
realizar familia y escuela como escenarios primordiales que permiten potenciar mayores niveles
de formacién, socializacién y desarrollo. En la recoleccién de informacion para el analisis se
utilizaron dos técnicas: la encuesta y la entrevista.

Acufia, Cabrera y Suérez (2016), realizaron un estudio titulado necesidades en la educacién de hijos
e hijas con discapacidad intelectual segun la percepcion de sus cuidadores, cuyo objetivo fue
identificar las necesidades de educacion de las familias que cuentan con personas con DI, con el fin
de elevar el nivel de calidad de vida familiar, asi como promover y fomentar el crecimiento personal
y la autonomia de los nifios y adolescentes con discapacidad intelectual.

Se realiz6 una investigacion de tipo cuantitativo transversal, con un enfoque empirico- analitico, la
cual se baséd en la recoleccion directa del objeto de investigacion y del problema. Se aplicé la
subescala de educacion del cuestionario que evalda las necesidades de las familias que tienen algun
miembro con discapacidad intelectual. Los participantes fueron los cuidadores (pap4, mama y otro)
de 134 nifios y adolescentes con DI leve, con edades entre los 5 y los 16 afios, estudiantes de una
institucién donde hay alumnos incluidos y en aulas exclusivas, pertenecientes a los estratos 1, 2y 3.

Algunas de las conclusiones derivadas de la investigacion fueron:

e Para los familiares de nifias y adolescentes mujeres con DI: la mayor necesidad es la de ensefiar
a tomar decisiones y resolver problemas, orientar para tener un comportamiento sexual adecuado
y normas de bioseguridad.
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Para los cuidadores de hombres: La mayor necesidad fue orientar para tener un comportamiento
sexual adecuado, maneras de comunicarse con otros y toma de decisiones y resolucién de
problemas.

Las necesidades mas bajas en ambos sexos fueron: aprender a utilizar el bafio, mantener o mejorar
habilidades motoras y habilidades de vida independiente.

En general hay una comprension limitada de las posibilidades de la familia y las necesidades de
apoyo que requieren las personas con DI en relacién con su sexualidad, aspecto que se hace
necesario trabajar con los cuidadores, teniendo también en cuenta la participacion de la escuela,
el estado y la sociedad.

Frente a la necesidad de comunicacién y relaciones sociales, dado que no es una caracteristica de
los estudiantes con DI, sino de todos los alumnos en general, se propone la inclusion para que se
dé lugar a los procesos de relacién con otros nifios.

Las dificultades para resolver problemas son una de las caracteristicas de las personas con DI,
para acompafiar procesos educativos que fortalezcan este aspecto debe haber un trabajo no
solamente con la persona con DI, también con la escuela y sus cuidadores; lo que implica la
capacitacion a la familia para que puedan identificar como brindar los apoyos y a los docentes
para que puedan identificar las necesidades de los estudiantes y sus familias al interior del aula,
realizando adecuaciones curriculares en ambientes educativos que respondan a esas necesidades.

Gonzélez y Gémez, (2016) realizaron un programa para el desarrollo de habilidades sociales en
personas con discapacidad intelectual, destinado a seis personas con D.I de la Asociacion
“Trabajando por el Mafana” en Sevilla, Espafia, con el fin de dotarlos de habilidades sociales para
que mejoren su proceso de independencia y autonomia; el trabajo esta construido en dos partes: En
la primera parte donde se definen las habilidades sociales en el marco tedrico y la segunda consta de
tres fases donde se realiza la aplicacion de los instrumentos implementados de corte cualitativo:
observacidn, entrevista y evaluacién. Para el andlisis de datos, se utiliza el programa MAXQADA
version 12,

Algunas de las conclusiones derivadas de la implementacion del programa fueron:

Se logro llevar a cabo el cumplimiento del objetivo por el cual se realizé el programa con los seis
usuarios participantes, dotar a las personas con discapacidad intelectual de capacidades para que
puedan tener una vida mas auténoma e independiente, mediante la realizacion de actividades en
las que se trabaj6 algunas habilidades y conductas con seis usuarios.

En cuanto a los instrumentos como la entrevista y la escala de observacion, sirvieron para recoger
los datos necesarios sobre las conductas y habilidades que mas necesitaban reforzar los usuarios
durante cada sesion, ademas de su evolucion y dificultades, y entre otras conductas que algunos
usuarios ni realizaban, y que ahora las realizaban muy bien.

Se evidencia cierta discrepancia entre la discapacidad del sujeto en relacion con su grado de
funcionalidad, asi como sus dificultades y necesidad en las cuales serd primordial la incidencia y
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el papel que juegan sus familias al estimular sus procesos de aprendizaje o por el contrario
obstaculizarlo.

e El proyecto les gener6 una gran satisfaccion debido a que este no culmina ahi, ademas de que los
usuarios aprendieron habilidades y conductas, también aprendieron quienes lo llevaron a cabo en
cuanto a la recogida de datos e informacion y el programa se seguira desarrollando para seguir
ensefiando a los usuarios.

Mejia (2016), realiz6 una investigacion denominada Aportes a la Inclusién educativa: Una reflexion
desde las representaciones de la discapacidad, a partir de la recuperacion de experiencias en
personas con discapacidad y sus familias. Caso de Arboletes. En la cual se buscaba reconocer las
concepciones acerca de las representaciones sociales de la discapacidad dentro del ndcleo familiar de
las personas con discapacidad, asumido éste como uno de los espacios de instalacion y re-elaboracion
de las mismas.

Esta investigacion fue realizada desde un enfoque cualitativo, utilizando el método basado en la
fenomenologia. Las técnicas utilizadas para la recoleccién de la informacidn, fueron la revision de
albumes fotograficos, la entrevista en profundidad y el grupo focal.

Algunas de las conclusiones derivadas de la investigacion fueron:

Se resalta la importancia de generar una propuesta donde se tenga en cuenta la subjetividad de la
persona silenciada, es decir la persona con discapacidad, donde su palabra y singularidad pueda tener
un reconocimiento en la sociedad y en su seno familiar, como un agente que también posee saberes,
habilidades, y posibilidades. Ademas de la necesidad que tiene el sujeto con discapacidad de que se
cree una red de apoyo que le brinde la posibilidad de construir experiencias con libertad de
participacion; donde también es importante el valor de la cercania afectiva y la escucha, como
estrategia que permite acercamiento y reconocimiento del otro desde su interioridad.

Handal Asbin (2016), realizé una investigacion denominada El impacto de la discapacidad
intelectual en la familia, estudio de caso, donde se enfoc6 en analizar dos tipos de estructuras
familiares, la primera cuando la familia tuvo un hijo o hija con discapacidad intelectual y los recursos
con los que contaban, y la segunda como eran antes de que naciera el hijo o hija con discapacidad
intelectual, para comparar los cambios ocurridos de una situacion a la otra. Se utiliz6 una metodologia
cualitativa, a través de entrevistas en profundidad a tres familias que tenian un hijo a hija con
discapacidad intelectual entre los 6 y 10 afios, y su participacion fue voluntaria. La investigacion se
realizo durante los afios 2013 y 2014 en la ciudad de Santa Cruz de la Sierra - Bolivia.

Algunas de las conclusiones derivadas de la investigacion fueron:
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Se puede concluir que la estructura familias y las estrategias utilizadas por las familias antes el
nacimiento de su hijo(a) con discapacidad no variaron, por el contrario, le hicieron frente a la
situacion sin cambiar su estructura y con los mismos recursos que contaban anteriormente.

Al designarse a uno de los padres el rol de cuidador(a) que pasa mas tiempo con el hijo(a) con
discapacidad, se puede producir en los demas hermanos(as) sentimientos de abandono, celos,
exclusion, manifestando sus sentimientos a través de conductas agresivas.

El nacimiento de un hijo(a) con discapacidad genera un alto impacto en las familias, ya que esta
puede verse fortalecida y unirse mas o por el contrario los puede conllevar a separarse...

En estas investigaciones se puede evidenciar que las concepciones sobre discapacidad intelectual
condicionan las expectativas que los padres puedan presentar frente a las posibilidades de desarrollo
de sus hijos, repercutiendo en el tipo de acompafiamiento que ofrecen. Se hace necesario el desarrollo
de investigaciones que profundicen mas sobre el tema. La publicacion de material educativo para
acompafiar el proceso formativo de las familias también es esencial, pues representa un recurso para
los profesionales interesados en el trabajo con esta poblacion.

6. Marco Tedrico

Para el desarrollo de los referentes conceptuales del Trabajo de Grado se eligieron dos categorias
conceptuales, una hace referencia a la Familia y tres asuntos relacionados: concepciones sobre
discapacidad intelectual, expectativas sobre el desarrollo personal, social y practico, y
acompafiamiento en la vida adulta y la inclusiéon en la educacion superior, y la otra categoria
conceptual, hace referencia a la Discapacidad Intelectual, en lo relativo al concepto, el desarrollo
personal social y practico, y la educacion superior inclusiva.

Discapacidad
Intelectual

-~

Concepto. (AAIDD, 2010) Expectativas sobre el
desarrollo personal, social,
practico (Torreblanca vy

s Ansoleaga, 2007)

-

Desarrollo de habilidades
cconceptuales, sociales y ("
practicas. (Montero, 2005)

Acompafamiento en la vida
= adulta e inclusion educativa.
- (Leal, 2008)

Concepciones sobre discapacidad ] o ]
— intelectual. (Leal, 2008. Fernandez y | | Educacion superior incluisva.
Mendes, 2013. Fresnillo, 2011) (Bojaca y prieto, 2015)
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6.1. Discapacidad Intelectual

El concepto de discapacidad intelectual ha evolucionado a lo largo de la historia y las culturas, ain
continda siendo materia de estudio y continuas transformaciones. Anteriormente se tenia la
concepcidn de discapacidad intelectual como enfermedad mental, estudio introducido por el médico
griego Alcmaeon de Croton aproximadamente en el afio 500 a.C., quien planteaba “que el 6rgano del
cuerpo en donde se captaban las sensaciones, se generaban las ideas y se permitia el conocimiento,
era el cerebro. Aunque su concepcidn no se atiene integramente a las implicaciones de este érgano,
si tuvo la agudeza de descubrir su importancia” (Portuondo, M, 2004, pag. 3).

Hipdcrates 460-377 a.C. se referia a la discapacidad intelectual como “consecuencia de enfermedades
del cerebro, e intent6 explicar de forma coherente todas las enfermedades mentales a partir de causas
naturales. En sus escritos menciona la anencefalia, asi como otras malformaciones craneales
asociadas a un severo retraso mental (RM)” (Portuondo, M, 2004, pag. 3).

Durante esta época se concebia a las personas con D.I como enfermos mentales, personas poseidas
por el demonio que debian ser curados mediante la tortura y quemados en la hoguera o por el contrario
se podrian considerar bienaventurados cuando eran vistos como ‘“abortos de la naturaleza”. “Se
conoce también que las leyes de Esparta y de la Antigua Roma, incluian medidas sobre el exterminio
durante la infancia de los niflos severamente retrasados. En contraste con esta actitud, los lideres
religiosos asiaticos, de los que son exponentes el reformador de la religion persa Zoroastro (628-551
a.n.e.) y el filésofo chino Confucio (551-479 a.n.e.), abogaban en sus ensefianzas por un tratamiento
humano para los retrasados mentales”. El médico arabe Avicena, en los afios 980- 1037 emple0 el
término amencia para designar el retraso mental (RM) (Portuondo, M, 2004, pag. 3).

Entre el siglo XV y el siglo XX, hubo diversos e importantes estudiosos del concepto que conllevaron
a su continua evolucién, algunos de estos cambios fueron definidos como deficiencia mental y
minusvalia. Ademas de realizar grandes contribuciones a la clasificacion del retraso mental RM, para
esclarecer o delimitar la definicién y aportar a los métodos e intervenciones necesarias que requeria
la poblacién para tener una vida mas digna, entre ellos estuvieron: Vygotski, Binet, Simon, Esquirol,
entre otros.

Desde 1992, hasta su Gltima edicion, en el 2011, la Asociacion Americana de Discapacidades
Intelectuales y del Desarrollo (AAIDD), ha planteado cambios en la definicion, intentando incidir en
la calidad de vida de las personas que presentan estas caracteristicas.

En el afio 1992 la Asociacién Americana sobre Retraso Mental (AARM), propuso una definicion del
retraso mental, donde su principal aporte consistié en modificar la manera en que las personas
conciben este diagndstico, ya no se le identifica como una categoria del individuo, sino como un
estado del funcionamiento de la persona. El primer planteamiento multidimensional de la
discapacidad intelectual se dio en este afio, con el propdsito de evitar el reduccionismo, y la excesiva
confianza en el uso de test dirigidos a diagnosticar el Cl. También ocurrié un cambio determinante
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en el proceso de evaluacion, buscando obtener informacion sobre las necesidades individuales en
diferentes dimensiones para determinar los niveles de apoyo apropiados.

En 2002, la propuesta incluye la planificacion de los apoyos, teniendo en cuenta las investigaciones
de los ultimos afios sobre evaluacion y determinacion de la intensidad de los mismos. Entre otros
aportes estd la mayor precision en la medicion de la inteligencia y en la conducta adaptativa, que
impacta en una comprension diferente del constructo de conducta adaptativa (habilidades
conceptuales, sociales y practicas).

La actual definicion plantea que: “La discapacidad intelectual se caracteriza por limitaciones
significativas tanto en el funcionamiento intelectual como en la conducta adaptativa tal como se ha
manifestado en habilidades practicas, sociales y conceptuales. Esta discapacidad comienza antes de
los 18 afios”.

Esta definicion integra tres conceptos significativos:

e El modelo socio-ecolégico de discapacidad: el cual referencia a la interaccion entre la
personay el ambiente, explicando la DI como un desajuste entre las capacidades de la persona
y las demandas de su ambiente y haciendo énfasis en el papel de los apoyos para mejorar el
funcionamiento individual.

e Un enfoque multifactorial: Explica la etiologia de la condicion (factores prenatales,
perinatales y postnatales).

e Ladistincién entre una definicidn operativa y otra constitutiva de la condicién: Operativa: en
tanto incluye la definicion actual y premisas del término, los limites del constructo y el uso
del concepto estadistico de error tipico de medida. Constitutiva: porque la condicién en
términos de limitaciones en el funcionamiento humano, implica una comprension de la
discapacidad consistente con una perspectiva multidimensional y socioecoldgica, y subraya
el rol significativo que los apoyos individualizados desempefian en la mejora del
funcionamiento humano. (Verdugo y Schalock, 2010, pag.12).

La definicion también hace referencia a un conjunto de premisas, que sirven para precisar el contexto
en el que se plantea la definicion y los contextos en los cuales puede ser aplicada. Estas premisas son
fundamentales al momento de establecer criterios para el diagnostico y el sistema de apoyos.

1. Las limitaciones en el funcionamiento se deben considerar en el contexto de ambientes
comunitarios tipicos de los iguales en edad y cultura.

2. Una evaluacién valida tiene en cuenta la diversidad cultural y linglistica, asi como las diferencias
en comunicacion y en aspectos sensoriales, motores y conductuales.

3. En una persona, las limitaciones coexisten habitualmente con capacidades.

4. Un propdsito importante de la descripcion de limitaciones es el desarrollo de un perfil de
necesidades de apoyo.
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5. Si se mantienen apoyos personalizados apropiados durante un largo periodo, el funcionamiento en
la vida de la persona con DI generalmente mejoraré (Verdugo y Schalock 2010, pég. 12).

El modelo multidimensional que presenta la AAIDD contiene cinco dimensiones y el rol de los
apoyos en la mejora del funcionamiento humano:

1. Habilidades intelectuales: capacidad mental para razonar, planificar, solucionar problemas,
comprender ideas complejas, aprender con rapidez y aprender de las experiencias.

2. Conducta adaptativa: conjunto de habilidades conceptuales, sociales y précticas que se utilizan en
la vida cotidiana.

La conducta adaptativa es el conjunto de habilidades conceptuales, sociales y practicas que han sido
aprendidas por las personas para funcionar en su vida diaria. Para establecer el diagndstico de
discapacidad intelectual, las limitaciones significativas en conducta adaptativa ha de ser establecida
mediante el uso de medidas estandarizadas en la poblacion general, incluyendo personas con y sin
discapacidad. (AAIDD, 2011).

3. Salud: bienestar fisico, social y mental.

4. Participacion: desempefio de la persona en actividades sociales

5. Contexto: incluye factores ambientales (fisico, social, actitudinal) y personales (motivacion, estilos
de afrontamiento, estilos de aprendizaje, estilos de vida) que representan el ambiente completo de la
vida de un individuo.

Los apoyos son los recursos y estrategias que se dirigen a promover el desarrollo, educacion, intereses
y bienestar personal de un individuo, asi como para mejorar su funcionamiento individual. Un sistema
de apoyos es el uso planificado e integrado de las estrategias de apoyo individualizadas y de los
recursos que acomparian los multiples aspectos del funcionamiento humano en maltiples contextos.
(Verdugo y Schalock, 2010, pag. 17).

La planificacion de los apoyos mejora los resultados personales, en lo referente a la independencia,
las relaciones interpersonales, la participacion social y el bienestar personal. El perfil de las
necesidades de apoyos tiene como objetivo identificar el tipo de apoyos necesario, la intensidad de
apoyos necesaria, y la persona responsable de proporcionar el apoyo en cada una de la nueve areas
de apoyo, estas son:

. Desarrollo humano

. Ensefianza y educacion

. Vidaen el hogar

. Vida en la comunidad

. Empleo

. Salud y seguridad

. Conductual

. Social

00O NO Ol & WN -
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9. Proteccion y defensa

La literatura especializada plantea un conjunto de acciones que pueden realizarse para contribuir al
mejoramiento del desempefio de la poblacion con discapacidad intelectual en diversos &mbitos de la
vida:

Tipos de apoyo

Intermitente Apoyo “cuando sea necesario”. Se caracteriza por su naturaleza episddica. Asi, la
persona no siempre necesita el (los) apoyo (s), 0 tan solo requiere apoyo de corta duracién durante
transiciones en el ciclo vital (pérdida de trabajo o agudizacién de una enfermedad) Los apoyos
intermitentes pueden proporcionarse con una elevada o baja intensidad.

Limitado Apoyo caracterizado por su persistencia temporal por tiempo limitado, pero no intermitente.
Puede requerir un menor nimero de profesionales y menos costes que otros niveles de apoyo mas
intensivos (adiestramiento laboral por tiempo limitado o apoyos transitorios durante la transicion de
la escuela a la vida adulta)

Extenso Apoyos caracterizados por su regularidad (por ejemplo, diaria) en al menos algunos
ambientes (como el hogar o el trabajo) y sin limitacion temporal (por ejemplo, apoyo en el empleo a
largo plazo y apoyo en el hogar a largo plazo).

Generalizado Apoyos caracterizados por su estabilidad y elevada intensidad; proporcionada en
distintos entornos; con posibilidad de mantenerse toda la vida. Estos apoyos generalizados suelen
requerir mas personal y mayor tendencia a intrusién que los apoyos extensos o los limitados (Verdugo
2002).

6.2. Familia

La familia es una entidad de apoyo fundamental para las personas, una red que contribuye con el
funcionamiento como base y soporte de los seres humanos, cooperando en las actividades de la vida
diaria, protegiendo de manera constante los integrantes que hacen parte de este nucleo, no
necesariamente de la misma sangre. “La familia tradicionalmente la componen personas unidas por
parentesco o relaciones de apego, es ella la encargada de satisfacer las necesidades basicas, ademas,
de proporcionar amor, proteccion y carifio a los miembros que la componen. La unién familiar tiende
a asegurar a sus integrantes la estabilidad emocional, social y econémica. Por tanto, sera ella la
encargada de sobrellevar el impacto que supone el tener un miembro con discapacidad en el entorno
familiar” (Aleman, E. 2015, pag. 8).

Debido a que algunos(as) consideran como familia a otras personas que no necesariamente son un
papa y una mama, ya que podrian ser los abuelos, los tios, hermanos o entre otros tutores, que son
quienes se han encargado de su crianza. Cada etapa de la vida requiere un soporte para superar
dificultades y enfrentar retos, particularmente el paso a la edad adulta y el ingreso a la universidad de
las personas en esta condicion precisa del acompafiamiento familiar.
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Para comprender mejor el concepto de familia en este trabajo, nos situamos en el enfoque tedrico de
familia como construccion social, que se puede comprender desde dos postulados basicos: desde la
fenomenologia propuesta por Edmund Husserl (1859-1938), vertiente por la cual se vuelve hasta el
principio de las cosas, donde se analiza la familia de manera critica, es decir analizando el todo no
desde nuestra realidad propia, sino contemplando las realidades externas que son experiencias vividas
de manera diferente, donde la construccion de una familia para todos no se entiende la familia desde
la experiencia propia del actor y no de la manera tradicional como nos la han mostrado que tiene que
estar constituida necesariamente por un padre, una madre y/o un hijo(a). (Iturrieta, S. 2001, Pag. 57-
80).

Desde esta perspectiva teorica se entiende la familia como una organizacion social, al que cada uno
le da sentido desde su experiencia, dandole significado a su padre, madre o hermano desde lo que ha
vivido con cada uno de ellos y le han transmitido, ya que cada persona tiene vivencias diferentes de
acuerdo con el papel que cada una de estas personas han jugado en su vida, de ahi que sea la madre
quien tenga mayor valor emocional. Sin embargo, este papel puede variar de acuerdo con lo que el
sujeto, considere como una familia. Incluso, el concepto de familia puede variar en el caso de la
adopcion, pues la familia que lo acoge, no es de su misma sangre, pero se convierte en el grupo de
referencia familiar.

La familia es un nacleo social de apoyo, el cual comparte tradiciones, intereses, creencias y un
proyecto de vida en comun, entre otras. Es una unidad de integrantes diferentes y semejantes, donde
se brindan afectos, experiencias y se forma el caracter de los individuos, donde se aprenden multiples
costumbres, que algunas sirven de herramientas para el desenvolvimiento en la sociedad de cada ser,
la familia es una base fundamental en la cual se ensefian valores debido a la carga emocional que se
transmite, suele ser de los grupos sociales que mas influencia tiene sobre los individuos: su vida, sus
decisiones, relaciones interpersonales, entre otras.

6.3. Familia y Concepciones sobre discapacidad intelectual

Las familias con su nivel educativo, costumbres y creencias pueden manejar diferentes pautas de
crianza en relacion con otras familias, es por esto, que unas pueden percibir la discapacidad de su hijo
como una bendicion o, todo lo contrario. “Es posible que las familias interpreten de manera muy
dispar la discapacidad intelectual de un nifio con base en su cultura y tradiciones. Por ejemplo, algunas
personas pueden considerar la discapacidad intelectual como una bendicion mas que como una
situacion que requiere intervencion, ya que podrian llegar a creer que han sido especialmente elegidas
para cuidar de un nifio con estas caracteristicas. Otras personas pueden ver el nacimiento de un nifio
con discapacidad intelectual como un castigo por acontecimientos sucedidos en vidas pasadas” (Leal,
L. 2008, pag.19).

En cuanto a las concepciones de las familias sobre la discapacidad intelectual de sus hijos se encuentra
que “El diagnéstico de la discapacidad intelectual en si mismo puede afectar a toda la unidad familiar
de muchas formas diferentes. El momento del diagnéstico inicial, por ejemplo, ha sido definido como
un periodo de crisis hasta que los miembros de la familia se hacen a la idea y se adaptan a esta
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informacién. Por otro lado, muchas familias han descrito la felicidad y el significado que los nifios
con discapacidad intelectual han aportado a sus vidas; los miembros de la familia a menudo expresan
un deseo de ser cuidadores de por vida”. (Leal, L. 2008, pag. 16). Esta tltima concepcion muestra la
infantilizacion en la que muchas ocasiones las personas con discapacidad intelectual se pueden ver
sometidas a lo largo de sus vidas, debido a que de esta manera sus familias los estan poniendo en una
condicion de mayor discapacidad y dependencia.

Podemos evidenciar que muchas de las familias de los jovenes con discapacidad intelectual pueden
llegar a ser muy sobreprotectoras, en ocasiones por miedo o desconocimiento, también por creencias
sobre sus hijos como “eternos nifios(as)”. Estas actitudes generalmente entorpecen el paso a la vida
adulta y ocasionan limitaciones en la independencia y autonomia. “Suele existir una cierta perspectiva
de compasion, de infantilizacion y piedad respecto al colectivo de las personas con discapacidad
intelectual, que no pasa en la misma medida con personas con discapacidad fisica o sensorial”.
(Fernandez C y Méndez J. 2013, pag. 9).

Segun el testimonio de una docente que acomparia el proceso formativo de los jévenes del proyecto
Ulncluye, muchas de las familias de estos jovenes todavia estan en el proceso de duelo y aceptacion
de la discapacidad de sus hijos, de acuerdo con Fresnillo (2011), “En las familias bien estructuradas
puede suceder que la aparicion de la discapacidad sea un elemento de modificacion de esa estructura
positiva, pero también puede hacer que se sienta mucho mas unida y que se refuercen sus lazos
afectivos. Son familias que afrontan juntos la situacién y quieren hacerlo en positivo. En familias
desestructuradas, sin embargo, estos altibajos pueden volverse grandes escollos, muy dificiles de
superar sin ayuda”. (pag. 118-119).

Las familias también pueden verse muy influenciadas por los diagndsticos médicos, esta situacion
puede incidir en las posibilidades de que los jovenes inicien procesos formativos. Algunas familias
permanecen con los diagnésticos médicos iniciales, restando posibilidades de desarrollo vital de sus
hijos con discapacidad intelectual. “Es posible también que las familias perciban las intervenciones
externas de forma diferente en funcidn de su origen étnico o cultural. Por ejemplo, un fuerte orgullo
de familia puede hacer que la familia se resista a recibir consejo o ayuda” (Leal, L. 2008, pag.19).

Cuando hay un hijo (a) con discapacidad es necesario hacer ajustes en cuanto a las rutinas de
ensefianza en las practicas cotidianas debido a las necesidades educativas que demandan los sujetos
por su condicién de vulnerabilidad, ademés porque dependiendo de la severidad de la discapacidad
del sujeto dependerd la determinacion de cémo se realizaran los ajustes y la intervencion para
ensefiarle al hijo (a) a desenvolverse en su vida cotidiana y a relacionarse en su familia. “Algunos
estudios sugieren que factores como niveles de discapacidad (discapacidad intelectual con apoyo
generalizado) o estructura familiar (padres solos, tamafio de la familia) pueden no ser tan criticos
como otros factores (presencia o ausencia de autoagresion o comportamientos desafiantes, ingresos
familiares), en el momento de determinar los niveles de ajuste de la familia a la discapacidad”.
(Cérdoba y Soto 2007, pag. 530).
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6.4. Etapa adulta

Dentro los principios de integracion y normalizacion, se pretende que las personas con discapacidad
alcancen un desarrollo personal, laboral, social y que tengan unas condiciones de vida de forma
similar al comun de los ciudadanos.

La llegada de la etapa adulta implica acceso a la vida laboral y participacion social, trayendo a
consecuencia la emancipacion de la familia. Los jovenes con discapacidad intelectual necesitan apoyo
educativo para alcanzar este objetivo. De acuerdo con Fullana (2015), “La transicion a la edad adulta
se configura asi como un proceso complejo que implica la coordinacién de los apoyos en los distintos
servicios o0 entornos, tanto educativos como postescolares, en los que los jovenes con discapacidad
reciben atencion en este periodo” (pag. 54). Pero dadas las dificultades que existen para la articulacion
entre la educacién secundaria y la superior en el desarrollo de las habilidades personales, este proceso
de inclusion laboral se obstaculiza.

Que las instituciones educativas sean conscientes de la necesidad de apoyos que presenta esta
poblacién es un aspecto relevante para iniciar procesos inclusivos, que favorezcan esta transicion,
pero la labor de la familia no debe ser relegada, ya que cumple un papel fundamental y también
necesitan orientacion para favorecer el proceso de acompafiamiento que ofrecen a sus miembros en
esta etapa.

Torreblanca, V, y Ansoleaga, D. (2007), plantean en su investigacion que “La llegada de la adultez
de los hijos, es una etapa que viene presidida muchas veces por la separacion de éstos del seno de sus
familias. Generalmente, las familias que tienen un miembro con discapacidad intelectual ponen de
manifiesto en esta etapa mas dificultades y limitaciones” (pag.167). Esta situacion conlleva
consecuencias tales como: concebir a sus hijos como eternos nifios; incidir negativamente en sus
posibilidades de desarrollo, logro de autonomia y autogestion o la sobreproteccion. En estos casos los
padres deciden realizar muchas de las actividades de la vida cotidiana por sus hijos, argumentando
incapacidad para desenvolverse autbnomamente. En otras ocasiones, los pueden someter al
aislamiento, que resta posibilidades de desarrollo. En la medida en que los jévenes con discapacidad
crecen, aumenta la preocupacion de los padres y los temores de abandono y soledad al momento de
su ausencia. En consecuencia, surgen dos posturas, el deseo de la independencia del hijo como sujeto
auténomo, responsable del manejo de sus actos y de su vida o la sobreproteccion como impedimento
a la autonomia tan anhelada, siendo esta la postura de mayor frecuencia en estos casos. “En ocasiones
cuando los padres conocen la posibilidad de institucionalizacion de sus hijos se despreocupan” (pag.
168).

6.5. Acompafiamiento en la vida adulta e inclusion educativa

Dado que la transicion a la vida adulta es un proceso complejo para los jovenes con DI. La familia
debe ser un soporte que facilite y acompafie esta etapa. Para lograr una acertada participacion de las
familias en los procesos educativos de los estudiantes con discapacidad, las instituciones educativas
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deben plantear procesos de formacion que orienten a los padres en la realizacidn de acciones con el
fin de favorecer el desarrollo de habilidades que faciliten el acceso y la permanencia de los jovenes
en la educacion superior.

La transicion a la vida adulta, desde la perspectiva inclusiva, va mas alla del transito de la escuela al
trabajo; constituye un proceso complejo que transcurre desde la adolescencia hacia la emancipacion,
a la vida adulta y que, como sefiala Casal (1996), incluye la formacion escolar y sus trayectorias, la
formacidn en contextos no formales e informales, experiencias prelaborales, la transicion profesional
plenay los procesos de autonomia familiar y social (Pallisera, 2013).

“Los proveedores de servicios, los profesores y otros profesionales van y vienen, pero los miembros
de la familia generalmente esperan que sus relaciones familiares sean duraderas. Las familias a
menudo tienen responsabilidades de por vida como cuidadores de las personas con discapacidad
intelectual. Las tendencias actuales indican que muchos adultos con discapacidad intelectual
continuaran viviendo en sus casas con miembros de su familia.” (Leal, 2008, pag. 21). Entre mayor
sea la cohesidn entre los centros de atencion educativa y las familias de las personas con discapacidad,
el resultado podré ser mas eficaz ya que se puede generar una retroalimentacion constante entre los
aprendizajes que adquieren las personas con discapacidad intelectual en las instituciones educativas.
Pero existe una brecha entre el ideal de intervencion educativa y el rol que las familias y el equipo
educativo cumplen en la formacion de las personas con discapacidad; los profesionales llevan la
mayor responsabilidad en esta labor, ya que en ocasiones las familias no forman parte activa en los
procesos educativos, dificultando la adquisicion de los aprendizajes en sus miembros con
discapacidad, evidenciandose en mayor medida en la etapa adulta, cuando las personas con
discapacidad intelectual ingresan a la educacion superior sin las habilidades necesarias, presentando
limitaciones para su inclusion educativa.

Debido a la dificultad que tienen los jévenes con discapacidad intelectual para continuar con sus
estudios de educacion superior o acceder a una etapa laboral y enfrentar las implicaciones de la vida
adulta se hace necesario que se cree una red de apoyo desde su seno familiar y desde programas
académicos que propicien y les brinden una educacion complementaria, para que ellos se puedan
adaptar tanto a la iniciacion de la vida adulta con todas las habilidades y conductas que necesiten
aprender, como a una etapa de preparacion para comenzar estudios universitarios.

6.6. Educacion superior Inclusiva

Desde la perspectiva legal, se reconoce a la persona con discapacidad como un ser humano que tiene
derechos e igualdad de oportunidades que los demas en todos los &mbitos de la vida; en este sentido
el estado Colombiano se compromete a promover, proteger y garantizar el disfrute pleno y por igual
de dichos derechos.

La educacion superior inclusiva es entendida como aquel proceso de formacion que puede iniciar un
estudiante con discapacidad intelectual, después de haber culminado satisfactoriamente el proceso de
educacion media o bachillerato; la cual puede ser en los niveles técnico, tecnoldgico o profesional;
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hace parte de esa gama de derechos que se promulgan en nuestra constitucion, para brindar atencién
a la diversidad de estudiantes que conforman el sistema educativo. Por ello desde el MEN (2013) se
plantea que en la inclusion educativa es fundamental “examinar las barreras para el aprendizaje y la
participacion que se presentan en los diferentes niveles educativos ™, pues en la educacion superior,
al igual que en los niveles educativos que le anteceden “No son los estudiantes los que deben cambiar
para acceder, permanecer y graduarse” (pag. 18); sino el sistema educativo quien debe buscar las
estrategias y herramientas adecuadas para brindar una buena atencion en los procesos de ensefianza
aprendizaje, debido a que aunque en la constitucion esta estipulado que las personas con discapacidad
intelectual tienen derecho al igual que todas las personas a acceder a todos los ambitos educativos,
asi como al disfrute pleno de todos sus derechos; incluyendo el acceso a la educacion superior o
técnica, existen en el sistema educativo colombiano multiples barreras de aprendizaje que impiden
que los jévenes con discapacidad intelectual tanto puedan acceder como permanecer en los mismos
programas educativos no solo de educacion superior, también de educacion basica y secundaria.

En un estudio realizado por Bojaca V. (2015, pag. 22). El autor revisa algunos programas de inclusion
de Latinoamérica, se encontré que en “Colombia, se han generado Lineamientos de politica para la
atencion educativa de poblaciones en situacion de discapacidad en las instituciones de educacion
superior, los cuales se construyeron en el marco del Observatorio de Discapacidad de la Maestria en
Discapacidad e Inclusion Social de la Universidad Nacional de Colombia, con el apoyo de la
Vicepresidencia de la Republica, Programa de Discapacidad y Derechos Humanos y del Ministerio
de Educacion Nacional (MEN), Subdireccién de Poblaciones; asi mismo, promovi6 la construccién
de los Lineamientos para una politica en Educacion Superior Inclusiva elaborado por la Subdireccion
de apoyo a la Gestion de las IES del Ministerio de Educacion Nacional”. Sin embargo, las politicas
de estado que promulgan el derecho a la educacion superior de las personas con discapacidad, quedan
olvidadas muchas veces por la falta de voluntad de los mismos agentes e instituciones educativas y
organizaciones gubernamentales para que den cumplimiento a lo estipulado en las leyes constatadas
en la constitucidon politica de Colombia.

En la mayoria de los casos los profesores(as) argumentan no saber como emplear estrategias de
ensefianza aprendizaje para los estudiantes con discapacidad intelectual, en otras ocasiones, hace falta
la busqueda de alternativas metodoldgicas, que se ajusten a las necesidades de las personas en
situacion de discapacidad intelectual. Esto obstaculiza el curso normal de la vida, e incide de forma
negativa en los procesos educativos, particularmente la vinculacion a la universidad de los jovenes
con discapacidad intelectual. Se hace entonces necesario el replanteamiento de los curriculos
empleados en los diferentes niveles de educacion por parte no solo de los docentes, sino también de
las autoridades académicas, para transformar perspectivas, actitudes y metodologias de ensefianza,
que garanticen la calidad, pertinencia, acceso, permanencia y la promocion de los jovenes con
discapacidad intelectual en la educacién superior; ademas de la importancia de estudiar también las
expectativas y actitudes de los docentes que estan involucrados en los procesos de inclusion en la
educacion superior como principio fundamental para la eliminacién de barreras para el aprendizaje.
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En ese sentido para ampliar lo anteriormente dicho sobre la importancia de las actitudes y
metodologias empleadas en los procesos educativos, se habla de un estudio que publicé en el afio
2013 la Revista en Docencia Universitaria, en el cual se “concluyd que a través de las actitudes de
los profesores y las acciones que realizan; entre los cuales se mencionan: proyectos, adaptaciones
curriculares, desarrollo de la accidn tutorial y la formacion continua; se es posible contribuir o
entorpecer los procesos de inclusion del estudiante con discapacidad intelectual en el ambito
universitario. Dicho estudio ratifica ademas la importancia de indagar sobre las expectativas y
actitudes de los docentes que estan involucrados en los procesos de inclusién en la educacion superior.
Y evidencian méas barreras que oportunidades; pues los estudiantes expresan que el principal
obstaculo para su aprendizaje ha sido la actitud de ciertos profesores que se desentienden
explicitamente de sus problemas” (Bojaca V. 2015, pag.25). De esta manera se ratifica que las
dificultades para el aprendizaje no se encuentran solo en las personas con discapacidad intelectual,
sino que el medio es quien por decirlo de alguna manera las hace mas evidentes o incrementa.

Las personas con discapacidad intelectual, si se les permite, pueden seguir incrementando sus
aprendizajes en instituciones de rehabilitacion, instituciones técnicas o de educacion superior después
de culminar su etapa de educacion media, o incluso, muchos de ellos cuentan con capacidades para
desempefiarse en diversos ambitos de produccion o con habilidades artisticas que bien guiadas les
permitirian mejorar su calidad de vida y la de su entorno familiar, enfrentar sus miedos y construirse
como sujetos que forman parte de una sociedad; pero la falta de oportunidades hace que la gran
mayoria terminan en sus casas bajo la proteccion de sus padres, o cuando mas realizando labores
dentro de su comunidad mal remuneradas. Restringiendo su posibilidad de seguir avanzando en el
fortalecimiento de sus habilidades y en la cualificacion de la calidad de vida.

La insercidn a la educacion superior deberia ser una oportunidad para esta poblacion, que evitaria la
segregacion y la discriminacion, y les posibilitara formarse para una ocupaciéon futura que dé
respuesta a sus intereses y genere aportes econdmicos para vivir de forma auténoma e independiente,
como beneficio para ellos mismos y sus familias.

Existen diversas politicas donde el estado se compromete a promover y garantizar el derecho a la
educacion de personas con discapacidad, tarea que no debe quedar limitada s6lo a la educacién basica
primaria y media, sino que debe ir mas alla, “basandose en el principio de accesibilidad para todos
sin discriminacion en razones fundamentadas en la discapacidad” (Cobos y Moreno 2014, p. 2).

Dentro de esas politicas a nivel nacional se pueden referir las siguientes:

En el afio de 1991, la Constitucién Nacional declara a “la educacion un derecho de la persona y un
servicio publico que tiene una funcion social; con el que se busca el acceso al conocimiento, a la
ciencia, a la técnica, y a los demads bienes y valores de la cultura”. (Art. 67)

En el afio 1994 se crea la Ley 115 o Ley general de Educacion donde se presentan la normatividad
para regular la educacion publica, con la finalidad de satisfacer las necesidades e intereses de las
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personas, de la familia y de la sociedad; se manifiesta que la educacién para personas con
discapacidad es parte integrante del servicio publico educativo y demanda a las instituciones
educativas para que realicen acciones pedagogicas y terapéuticas necesarios para la adecuada atencion
integral que promuevan la inclusion académica y social de estas personas. (Art 46)

En el afio 1996, se publica el Decreto 2082, a través de la cual se regula la atencién educativa para
personas con discapacidad o talentos excepcionales. En este decreto se manifiesta que la educacion
para esta poblacion debera otorgarse en todos los niveles educativos y se “deberan tener en cuenta
estrategias pedagégicas, de medios y lenguajes comunicativos apropiados, de experiencias y de
apoyos didacticos, terapéuticos y tecnolégicos, de una organizacion de los tiempos y espacios
dedicados a la actividad pedagogica y de flexibilidad en los requerimientos de edad”, que satisfaga
sus individualidades. (Art 2).

En el afio 1997 se crea la Ley 361, a través de la cual “se establecen mecanismos de integracion social
de las personas con limitacion y se dictan otras disposiciones™; el gobierno Nacional dispone una
serie de garantias para el acceso a la educacion en todos los niveles para las personas con discapacidad
para quienes se dispondra de una “una formacion integral dentro del ambiente mas apropiado a sus
necesidades” (Art 10). De igual forma dictamina que las instituciones educativas “de cualquier nivel
deberéa contar con los medios y recursos que garanticen la atencion educativa apropiada a las personas
con limitaciones” (Art 13).

En el afio 2007 se radica la Ley 1145 a través de la cual se “organiza el Sistema Nacional de
Discapacidad”, determinando “la equiparacion de oportunidades, como el conjunto de medidas
orientadas a eliminar las barreras de acceso a oportunidades de orden fisico, ambiental, social,
economico y cultural que impiden al discapacitado el goce y disfrute de sus derechos” (Art 2).

En el afio 2009, se crea el Decreto 366 a través del cual se “organiza el servicio de apoyo pedagogico
para la atencién de los estudiantes con discapacidad y con capacidades o con talentos excepcionales
en el marco de la educacion inclusiva”. En él se establece que las personas con limitaciones para el
aprendizaje tienen derecho a recibir una educacion pertinente y sin ningan tipo de discriminacion.
“La pertinencia radica en proporcionar los apoyos que cada individuo requiera para que sus derechos
a la educacion y a la participacion social se desarrollen plenamente” (Art 2). En dicho decreto, los
apoyos son entendidos como aquellos “procesos, procedimientos, estrategias, materiales,
infraestructura, metodologias y personal” (Art 2) que se implementan en las instituciones educativas
para esta poblacion. De igual forma se exhorta a las instituciones educativas a “organizar, flexibilizar
y adaptar el curriculo, el plan de estudios y los procesos de evaluacion de acuerdo a las condiciones
y estrategias establecidas en las orientaciones pedagdgicas producidas por el Ministerio de Educacion
Nacional” (Art 4).

En el afio 2013 la Ley 1618, establece disposiciones para el pleno ejercicio de los derechos de las
personas con discapacidad y en relacién con la educacion superior propone la consolidacion de una
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politica de educacion inclusiva y equitativa (Num. a); estipula que los “exdmenes y pruebas
desarrollados para evaluar y medir la calidad, cobertura, entre otros, sean plenamente accesibles a las
personas con discapacidad” (NUm. b); define “el acceso, en condiciones de equidad y sin
discriminacion, a una educacién superior inclusiva y de calidad, incluyendo su admisién,
permanencia y promocion en el sistema educativo, que facilite su vinculacion productiva en todos los
ambitos de la sociedad”(Num. f) (Art 11).

En el afio 2017, el Decreto 1421 establece “en el marco de la educacion inclusiva la atencion educativa
a la poblacion con discapacidad”, dentro de sus principios plantea en el marco de la educacion
inclusiva enmarcarlos dentro de las bases de calidad, diversidad, pertinencia, participacién, equidad
e interculturalidad. Como estrategia que permita favorecer las trayectorias educativas de la poblacién
con discapacidad para el acceso, permanencia, promocion y egreso en la educacion (Art 2.3.3.5.2.1.3).

A nivel internacional se puede destacar:

En el afio 1948, la Asamblea General de las Naciones Unidas ONU realiza la Declaracién Universal
de los Derechos Humanos. En la elaboracion de este documento, como un ideal comdn, participaron
y estuvieron de acuerdo todos los estados del mundo.

En esta declaracion se plantea que: “toda persona tiene derecho a la educacion. La instruccion técnica
y profesional debe de ser generalizada. El acceso a los estudios superiores sera igual para todos, en
funcién de los méritos respectivos” (Num. 1) (Art 26).

En el afio 197, la Asamblea General de las Naciones Unidas ONU, realiza la Declaracion de los
Derechos del Retrasado Mental. Esta promueve la igualdad de derechos y el ejercicio de los mismos
para las personas con retraso mental y asi mismo que las limitaciones de los mismos se establezcan
con las debidas garantias judiciales.

En 1982 La Asamblea General de las Naciones Unidas ONU crea el Programa de Accién Mundial
para los impedidos. Se cre6 para incentivar la participacion plena de las personas con discapacidad,
como estrategia de prevencion de la discapacidad, la rehabilitacion y la igualdad de oportunidades
desde una perspectiva de derechos humanos.

En 1990 La UNESCO realiza la Declaracion Mundial sobre Educacion para Todos: Surgié como un
consenso mundial, para lograr ir mas alla de que la educacion fuera un derecho para todos, es decir,
hacer adaptaciones en la educacion para que todos pudieran acceder a ella, en pro de mejorar la
calidad de la misma.

En 1993 La Asamblea General de las Naciones Unidas ONU crea las "Normas Uniformes sobre la
igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad”. Es una estrategia mundial para
promover la prevencién de la discapacidad, la rehabilitacion y la igualdad de oportunidades de las
personas con discapacidad.
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En 1994 La UNESCO hace la "Declaracion de Salamanca y crea el Marco de Accion para las
Necesidades Educativas Eépeciales". Reconoce la necesidad y urgencia de educacion para todos los
nifos, jovenes y adultos con necesidades educativas especiales dentro del sistema comin de
educacion y su objetivo, reflejado en sus disposiciones y recomendaciones guia a organizaciones y

gobiernos.

IENE

En 1998 La UNESCO realiza la Declaracion Mundial sobre la Educacion Superior en el Siglo XXI:
Por la cual se dictamina que el acceso a la educacion superior es para todos, acorde a sus méritos y
logros, es decir se promueve a partir de esta la igualdad de acceder a la educacion superior sin
discriminacion alguna por su condicion fisica, social, econémica, racial, entre otras.

En el afio 2000, La UNESCO realiza el Foro Internacional para la Educacion para todos (Dakar). En
él se establece que las entidades no gubernamentales, “deben contraer un compromiso para velar por
que la educacidn para todos de calidad se dispense a todos los grupos marginados y excluidos, como
personas discapacitadas, minorias étnicas, etc.” (Num. 4).

En 2006 La Asamblea General de las Naciones Unidas ONU realiza la Convencién sobre los
Derechos Humanos de las Personas con Discapacidad. Es un instrumento de derechos humanos y
reafirma su goce pleno a las personas con todos los tipos de discapacidad. “Se aclara y precisa cOmo
se aplican a las personas con discapacidad todas las categorias de derechos y se indican las esferas en
las que es necesario introducir adaptaciones para que las personas con discapacidad puedan ejercer
en forma efectiva sus derechos y las esferas en las que se han vulnerado esos derechos y en las que
debe reforzarse la proteccion de los derechos” (ONU, 2006).

En 2009 La UNESCO crea las Directrices sobre politicas de inclusion en la educacion: Se cre6 para
fortalecer los planes de la educacion inclusiva, planificando una atencion especializada para erradicar
la exclusién y crear estrategias y politicas donde todas las personas puedan aprender sin ser
marginados.

En el 2015 la Declaracion de Incheon desde los enfoques la Educacion 2030- se plantea que se debe
asegurar el aprendizaje de todas las personas desde el nacimiento y durante toda su vida, en todos los
entornos y niveles de educacion, utilizando estrategias y politicas institucionales, programas dotados
de suficientes recursos y creando alianzas con otros entes nacionales e internacionales. (pag. 33).

En 2017 La UNESCO crea la Guia para asegurar la inclusion y la equidad en la educacién: Promueve
la inclusion, equidad e igualdad de oportunidades en la educacién de las personas, demandando que
se creen instalaciones con las respectivas adecuaciones para que el entorno sea inclusivo, evitando
los obstaculos para que se pueda dar un aprendizaje en las instituciones educativas, partiendo desde
la diversidad de los estudiantes como una riqueza para fortalecer el proceso educativo.
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7. Metodologia

7.1. Tipo de Disefio y enfoque

Este trabajo de grado tiene un enfoque cualitativo. De acuerdo con Sampieri R, Collado C y Baptista
(2003) “El proposito de dicho enfoque consiste en reconstruir la realidad tal y como la observan los
actores de un sistema social previamente definido” (pag. 10), lo cual permite un acercamiento directo
con el objeto investigado, es decir a los jovenes con discapacidad intelectual, las concepciones y
expectativas de sus familias.

Con el fin de comprender las dinamicas que se viven al interior de las familias, en torno al
acompafiamiento familiar en el ambito educativo que brindan a los jovenes con discapacidad
intelectual participantes del programa Ulncluye, en el paso a la vida adulta y el ingreso a la educacion
superior, en esta investigacion utilizamos el estudio de caso, el cual nos posibilité interactuar con las
vidas y experiencias de los sujetos investigados, en este caso los estudiantes y padres de familia, y
luego hacer un andlisis de la informacion obtenida, triangularla con la teoria que existe sobre este
objeto de estudio, y derivar un conjunto de estrategias didacticas, que a futuro puedan emplearse en
los procesos educativos con jovenes que presentan discapacidad intelectual en el contexto de la
universidad, y cualificar tanto los procesos de ensefianza, como los de aprendizaje.

Rodriguez Sosa (2003), plantea que este método de investigacion se realiza bajo un proceso de
descripcion y andlisis detallado de objetos sociales, (en este caso los objetos propios de la realidad
educativa) y se orienta hacia la comprension totalizadora y profunda de una realidad singular. A
partir de esta premisa podemos afirmar que este método nos permite hacer un analisis del caso de las
familias de los jovenes con discapacidad intelectual que participan en el programa Ulncluye;
evidenciando la relacion existente entre las concepciones sobre discapacidad intelectual, las
expectativas frente al desarrollo de sus hijos y el tipo de acompafiamiento que brindan en el proceso
educativo, y como este puede incidir en el desempefio de los jovenes con discapacidad intelectual, en
el paso a la vida adulta y en su inclusion en el ambito universitario.

7.2. Identificacion de los participantes:

En el programa Ulncluye participan 20 jovenes entre los 18 y los 25 afios, pertenecientes a la zona
urbana de Antioquia, ubicados entre los estratos 2 y 6, y que en un 80% han concluido la etapa de la
educacion media y sus familias. El programa Ulncluye busca potenciar en estos jovenes el desarrollo
de habilidades conceptuales, practicas y sociales, indispensables para alcanzar mayores niveles de
desarrollo de sus capacidades intelectuales, ademés de fomentar su autonomia e independencia
personal y favorecer el ingreso a la universidad desde una perspectiva inclusiva. El programa
Ulncluye surge de un proyecto de investigacion financiado por COLCIENCIAS, el comité de
rehabilitacion y el grupo de investigacion “Didactica y Nuevas Tecnologias” de la Facultad de
Educacién de la U de A. Tiene un enfoque inclusivo e involucra a las familias en el proceso formativo
de sus hijos.
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De este grupo se seleccionaron seis estudiantes, con sus respectivas familias, atendiendo a los
siguientes criterios:

El diagnostico de discapacidad intelectual y los resultados de desempefio de la prueba ABAS I,
el cual es un instrumento para evaluar la conducta adaptativa desde que la persona nace hasta los 89
afios, su proposito es suministrar una evaluacion completa de las habilidades funcionales en diferentes
contextos con el fin de determinar si la persona es capaz de desenvolverse en su vida cotidiana de
manera independiente. Las areas que evalla son Comunicacion, Utilizacién de los recursos
comunitarios, Habilidades académicas funcionales, Vida en el hogar o Vida en la escuela, Salud y
seguridad, Ocio, Autocuidado, Autodireccion, Social, Motora y Empleo. (P. L. Harrison y T. Oakland.
2013). El grupo se conformé con 6 jovenes, dos por cada nivel de desempefio: bajo, medio y alto.

La culminacion de la educacion media, es decir que los seis jovenes hubiesen concluido el grado
once.

7.3. Recoleccion de la informacion:
De acuerdo con los objetivos de la investigacion, se utilizaron las siguientes técnicas e instrumentos
para recolectar la informacién requerida:

Una entrevista estructurada al grupo de padres de los jovenes seleccionados, con el propésito de
identificar y caracterizar las expectativas frente al desarrollo personal, social y practico de sus
hijos, y las concepciones sobre discapacidad intelectual que tienen los padres, y a su vez indagar
si estas inciden en el tipo de acompafiamiento que brindan a los jovenes (Ver instrumento).

Una entrevista al equipo que participa en el proyecto para conocer su percepcion sobre el
acompafiamiento que los padres brindan a los hijos, y su vez complementar la informacién
suministrada por las familias y los jovenes (Ver instrumento).

Una matriz que los jévenes diligenciaron en sus hogares cada vez que se les asignaba una tarea
en el programa Ulncluye, durante ocho sesiones, como complemento a la entrevista a los padres
(Ver instrumento).

La observacion participante en las diferentes actividades que realizaron los jovenes en el
programa (Ver instrumento).

El grupo focal para identificar como percibian los jovenes el apoyo que reciben por parte de sus
familias (Ver instrumento).

37



UNIVERSIDAD
DE ANTIOQUIA

Facultad de Educacion

7.4. Técnicas e instrumentos de recoleccion de informacion.

7.4.1. Observacion participante

Se empled la observacion participante, ya que es el proceso que faculta a los investigadores a aprender
acerca de las actividades de las personas objeto de estudio, en su contexto natural a través de la
observacidn y participando en sus actividades (Kawulich, 2005).

La observacion se realizo, en el contexto del programa Ulncluye, en las actividades que integran los
nucleos social y practico (que a su vez permite evidenciar las habilidades cognitivas y comunicativas),
una vez a la semana, en las 4 horas de la sesion, durante ocho sesiones. Esta observacion se realizo
en el aula. En cada sesion se observaron los siguientes aspectos:

-Tipo de apoyo que requiere para iniciar la actividad (verbal, visual, otro cual).

- Tipo de apoyo en habilidades conceptuales

- Tipo de apoyo en habilidades sociales

-Tipo de apoyo que requiere durante el desarrollo de la actividad (intenso, extenso, limitado, no
requiere apoyo).

-Respuesta del joven al apoyo

-Apropiacion del joven

De otra parte, se hizo necesario identificar el tipo de apoyo que realizaban las familias con los jovenes
en el hogar para el desarrollo de tareas en ambas habilidades, practicas y sociales, para esto se utiliz6
una matriz, que los estudiantes diligenciaron semanalmente y durante ocho sesiones, para registrar el
tipo de apoyo que reciben en sus casas.

Tabla 1. Matriz de observacion
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MATRIZ DE OBSERVACION

Nombre del jéven:

Descripcion de la actividad observada:

Dia: [ Mes: | Afio:

Desempefio de joven en las tareas del aula

No
Tipo de apoyo Verbal Visual Otro | requiere
apoyo

Tipo de apoyo para iniciar la actividad

Tipo de apoyo para el desarrollo de la
actividad

Tipo de apoyo para finalizar la actividad

. - Quién Quien
Tipo de apoyo en habilidades Intermitente | Limitado | Extenso | Generalizado No lo apoya: apoya:

n | solicita f ~
conceptuales profesional | Compafiero

Escritura

Lectura

Pensamiento légico

Manejo del dinero

Autonomia

Quién Quien
apoya: apoya:
profesional | Compafiero

No lo

Tipo de apoyo en habilidades sociales Intermitente | Limitado | Extenso | Generalizado solicita

Expresa sus ideas

Mantiene una conversacion

Participa en discusiones grupales

Toma decisiones de manera autbnoma

Respuesta del joven al tipo de apoyo Siempre Algunas veces Nunca

Realiza la accién de manera independiente

Inicia la accién, pero requiere ayuda

Realiza la accion si tiene el apoyo

Momentos en que el joven requiere el

Siempre Algunas veces Nunca
apoyo

Al iniciar la actividad

Durante el desarrollo de la actividad

No requiere apoyo

Apropiacion del joven Siempre Algunas veces Nunca

Explica el proceso

Explica el resultado

Cumple con la tarea, pero no explica el
proceso

Cumple con la tarea, pero no explica el
resultado

Necesita apoyo para explicar el proceso

Necesita apoyo para explicar el resultado
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Tabla 2: Matriz de observacion del tipo de acompafiamiento que brindan las familias

en la elaboracion de las tareas asignadas.

Desempefio del joven en las tareas del hogar
(matriz que el joven deberd diligenciar cada vez que lleve tareas al hogar )

Dia:

Mes:

ANo:

Nombre del joven:

Actividad realizada:

Habilidad:

¢Quién te ayuda a realizar la tarea asignada?

Padres

Hermanos

Otros

Nombra las acciones que utiliza la persona que
te apoya en la realizacion de la tarea

¢Para qué te sirve el apoyo que recibes?

¢ Crees que necesitas apoyo al comenzar la
tarea?

No

¢ Te gustaria realizar la tarea sin apoyo?

Si

No

Explica por qué
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7.4.2 Entrevistas

Con el fin de obtener informacion relacionada con las concepciones de discapacidad, las expectativas
de los padres sobre el proceso de desarrollo de sus hijos, y el tipo de acompafiamiento que éstos les
brindan en sus procesos formativos, se utilizé la Entrevista semiestructurada con preguntas abiertas.
Esta técnica permitié recopilar la informacién que se utilizé en el analisis posterior, ademas de
facilitar la obtencion de informacion a partir de la opinion abierta de los participantes, con un mayor
grado de flexibilidad; mediante una conversacion dirigida, acerca del tema que ocup6 nuestro interés.

La entrevista se realizé a seis familias de los estudiantes que participan en el programa Uincluye,
donde cada una de ellas, debia elegir el miembro que mayor conocimiento y precisién tuviera acerca
del proceso de desarrollo a nivel educativo tenido por él o la joven durante su paso por los diferentes
niveles educativos, hasta llegar al grado once, y que acompafi6 dicho proceso. La seleccion de estas
familias se hizo teniendo en cuenta el nivel de desempefio de los jovenes (bajo y medio bajo, muy
bajo y medio bajo, y muy bajo y bajo), segln los resultados arrojados en la aplicacion de la prueba
ABAS; prueba gue evalla la conducta adaptativa de las personas en las diferentes areas o contextos
en los que se desempefian cotidianamente.

Cabe indicar que cada uno de los topicos de la entrevista concepciones sobre discapacidad intelectual,
expectativas de desarrollo y tipo de acompafiamiento), se indagaron en la entrevista a través de seis
preguntas. Las preguntas previamente establecidas en una guia, se efectuaron de forma oral. La
entrevista se realizé de forma individual con cada una de las seis familias. El formato utilizado para
el registro de la informacion fue inicialmente el audio grabacion y posteriormente se realiz6 la
transcripcion fiel de los datos suministrados por las fuentes.

De igual forma para conocer la percepcion del equipo interdisciplinario sobre el acompafiamiento que
los padres brindan a los hijos, y a su vez complementar la informacion suministrada por las familias
y los jovenes, se realizd entrevista individual a tres de ellos, quienes eran los profesionales que méas
contacto tenian con los jovenes en las diferentes actividades implementadas en el programa.
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Tabla 3. Guia de preguntas para la entrevista a las familias.

discapacidad

Categorias Preguntas orientadoras
- {Qué entiende por discapacidad?
- ¢Puede nombrar los diferentes tipos de discapacidad que conoce y describa sus
. isticas?
concepciones sobre | caracteristicas?

- A'su juicio. ¢Qué tipo de discapacidad tiene su hijo? y describa sus caracteristicas?

-;Qué sentimiento le generd el hecho de saber que su hijo tenia una discapacidad
intelectual?

- ¢Qué conoce usted acerca de los derechos y deberes que tienen las personas con
discapacidad?

¢Cree usted que su hijo tiene las mismas posibilidades educativas que las demas personas?
¢Por qué?

Expectativas ~ frente
desarrollo

al

- ¢Qué tipo de formacion y habilidades considera que debe tener una persona para el ingreso
y la permanencia en la universidad?

- ¢Cree que su hijo cuenta con la formacion y las habilidades para el ingreso a la
universidad?

- ¢Qué expectativas tiene frente al futuro de su hijo(a) a nivel escolar, laboral, social y
familiar?

Tipo de acompafiamiento

- ¢Asu juicio qué papel juega la familia en los procesos de aprendizaje de los jovenes que
participan en el programa Uincluye?

- ¢Qué acciones realiza usted para favorecer la permanencia de su hijo(a) en el programa
Uincluye?

-¢Qué acciones realiza en el hogar para que su hijo(a) cumpla con las compromisos y
responsabilidades asignados en el programa Uincluye?

¢Por qué es importante el acompafiamiento educativo en la formacion de sus hijos?
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Tabla 4. Guia de preguntas para la entrevista al equipo interdisciplinar.

Categoria Preguntas orientadoras

¢Qué valor le dan al apoyo que brinda los padres a los jévenes?

¢Qué implicaciones tiene el tipo de acompafiamiento que brindan las
familias a sus hijos en los procesos de aprendizaje?

¢Desde su rol, qué apoyo le deberian ofrecer los padres a los jovenes en el

Percepciones acerca del tipo de acompafiamiento que programa Ulncluye?

brindan las familias a sus hijos.
¢A su juicio como podrian las familias contribuir al mejoramiento de los
procesos de aprendizaje de los jovenes en la universidad?

¢;De qué manera el programa ha formado a los padres para brindar
acompafiamiento a sus hijos?

7.4.3 Grupo Focal

Con el fin de identificar la percepcion de los jovenes del Programa Ulncluye, elegidos para participar
en la investigacién, acerca del tipo de acompafiamiento ofrecido por sus padres en el proceso de
transicion para la vida adulta y el ingreso a la universidad, se aplico la técnica del grupo focal con
seis jovenes (dos jovenes por cada nivel de desempefio, bajo y medio bajo, muy bajo y medio bajo, y
muy bajo y bajo). Durante dos sesiones de una hora 'y media aproximadamente cada una y a través de
un cuestionario abierto se recolectd dicha informacidn.

Inicialmente, para identificar el nivel de apropiacién de los jovenes relacionados con el concepto
“acompanamiento familiar”, se puso en marcha la estrategia de la “lluvia de ideas”, donde los
estudiantes del programa expresaron su familiaridad con el tema y las estudiantes en formacién se
encargaban de orientar la discusion y complementaron la informacidn, segin la necesidad y los
aportes brindados.

Luego, a través de la lectura de un caso, los jévenes debieron dar respuesta a las preguntas del grupo
focal, que se disefio para identificar las percepciones que estos tenian acerca del tipo de
acompariamiento que recibian de sus padres. Debido a que a estos jovenes se les dificulta expresar
sus ideas se realiz6 una adaptacion a las preguntas en el momento de formularlas para que ellos
tuvieran claridad frente a lo que se les preguntaba, con el fin de motivar una posible identificacion
con el joven del caso que se les expuso, quien presentaba vivencias similares a las de ellos. Se les
indicé organizarse en mesa redonda, para realizar el debate, a su turno cada uno daba respuesta a las
preguntas formuladas y en su desarrollo se vio la necesidad de intervenir para que ampliaran sus
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respuestas, la estrategia fue efectiva para la recoleccion de la informacion, que se almaceno a traves
del audio.

Caso

Sergio es un joven de 18 afios, acaba de graduarse del grado 11. Quiere ingresar a la universidad,
pero todavia no sabe qué quiere estudiar. Para que él pueda elegir su carrera y que sea acorde con
sus capacidades e intereses, sus padres han decidido matricularlo en un programa de inclusién
educativa, donde le potencian habilidades referentes a la conducta adaptativa y se le orienta para
identificar para en qué es bueno y asi mismo pueda ingresar a la universidad, ser exitoso y empezar
a trabajar, Sergio tiene discapacidad intelectual, lo que le dificulta adquirir algunas habilidades
necesarias para su independencia y desempefio académico y laboral.

Durante su permanencia en el programa de inclusién educativa a Sergio se le han asignado
responsabilidades, tareas que debe elaborar en la casa y debe buscar ayuda para resolverlas, pero
reconoce que el tipo de apoyo que recibe ahora de su familia es diferente al que recibia cuando era
adolescente, porque ya es adulto y se le estan ensefiando otras cosas que hacen que el apoyo que
necesita sea diferente.

Hay cosas que los padres de Sergio hacen para cuidarlo y acompafiar su educacién que lo hacen
sentir mal, porque le quitan su libertad, ya que no puede elegir lo que a él le gusta, le hacen sentir
como un nifio o como si su opinién no contara, 0 a veces por el contrario se siente respetado y
participe en las decisiones sobre su vida y futuro. Hay cosas que le gusta hacer solo, porque sabe
gue puede y quiere que asi sea, pero que también hay otras en las que requiere apoyo, lo que no
significa que se le trate diferente a sus hermanos, ya que piensa que tener discapacidad no es tan
malo como para limitarle en sus decisiones y participacion, pues como miembro de la familia tiene
los mismos derechos que los demas.

¢ Te sientes identificado con Sergio? si es asi, imagina que eres él, de acuerdo con las siguientes
preguntas reconstruye esta historia y aporta tus opiniones y posibles soluciones (se les explicara
detenidamente como hacerlo). Si no te sientes identificado también puedes aportar tus opiniones o
posibles soluciones.

Preguntas para el grupo focal:

1. Cuéndo te asignan responsabilidades, ¢a quién acudes en casa si tienes una dificultad?

2. ¢Generalmente qué tipo de apoyo recibes para realizar las actividades?

3. ¢Cuando eras adolescente qué tipo de apoyo recibias por parte de tus padres para el desarrollo de
las tareas escolares?
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4. ;Qué tipo de apoyo recibes ahora de tus padres en tu proceso de preparacion para el ingreso a la
Universidad?

5. Nombra acciones que tus padres realizan ahora para apoyarte.

6. Menciona las acciones de apoyo que menos te gustan, ¢y explica por qué?

7. ¢En qué actividades requieres apoyo de tus padres?

8. ¢Cuales tareas crees que puedes realizar solo sin ayuda de tus padres?

9. ¢ Qué beneficios encuentras en el apoyo que te dan tus padres?

10. ¢Qué acciones realizan tus padres para apoyar a tus hermanos diferentes a las que realizan
contigo?

7.5 Analisis e interpretacion de la informacion

Con el proposito de analizar los datos derivados de la aplicacion de las técnicas de recoleccion de la
informacidn a través de los instrumentos, se realizaron las siguientes acciones:

Transcripcion de cada una de las entrevistas (que previamente fueron grabadas). Para el analisis
de los datos se transcribid literalmente la informacion suministrada por los jovenes seleccionados
para participar en el grupo focal de discusién y asi mismo la informacion obtenida a través de las
entrevistas realizadas a las familias y a los profesionales; utilizando el programa Atlas ti 7.0., que
permitié darle un orden a la informacion recolectada con anterioridad.

Categorizacion de la informacién obtenida en las entrevistas y grupo focal de acuerdo con las
categorias establecidas y a las que emergieron en el desarrollo de la investigaciéon. El
procedimiento consistié en ubicar la informacion recolectada en las categorias ya establecidas,
segun el objetivo de esta investigacion, igualmente de éstas se despendieron unas categorias, en
donde se empezaron a ubicar los hallazgos de cada una de las entrevistas realizadas. En el proceso
emergieron algunas categorias que no se habian contemplado, pero que cobran importancia para
la investigacion y sus futuros aportes. Estas son: Acompafiamiento médico, Educacion familiar
sobre la discapacidad intelectual, Papel de las instituciones educativas (éstas se ubican en tipo de
acompafiamiento).
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Tabla 5. Categorias establecidas sobre la informacidn recolectada.

Grandes categorias Categorias

Como una enfermedad o condicion

Como una limitacién o dificultad

No hay reconocimiento de la discapacidad intelectual o de otras discapacidades.
Sentimientos que genera la noticia de la discapacidad.

Derechos y deberes de las personas con discapacidad intelectual.

Posibilidades educativas.

1. Concepciones sobre
discapacidad

Formacién y habilidades que debe tener una persona para el ingreso a la U.
e  Formacion y habilidades con las que cuenta su hijo para el ingreso a la U.

2.Expectativas  frente al Expectativas frente al futuro del joven con discapacidad intelectual

desarrollo

Acciones de las familias en los procesos de aprendizaje.
Acciones para favorecer la permanencia del joven en Ulncluye
Proposito del acompafiamiento educativo.

Acompafiamiento médico.

Educacién familiar sobre la discapacidad intelectual.

Papel de las instituciones educativas

3.Tipo de acompafiamiento

e Organizacion del sistema categorial, con el fin preparar la informacion derivada de la aplicacién
de las técnicas y consignada en los instrumentos se procedié con la organizacion de las categorias
Yy sus respectivas citas.

Con el fin de establecer la relacion entre expectativas, concepciones y el tipo de acompafiamiento, se
realizo la triangulacién de la informacion, comparando la informacion suministrada por los padres,
los hijos y el equipo interdisciplinario, e identificando similitudes y diferencias.

Después de la recoleccion de la informacion se procedi6 a clasificarla, ubicando cada una de las
respuestas de los participantes en las categorias establecidas segun la matriz de codificacion utilizada
para ingresar los datos al Atlas. Ti, donde seguidamente se hizo el procedimiento para agrupar el total
de las respuestas de cada codigo y asi establecer las que hacian referencia a informacion relevante
sobre las concepciones, las expectativas o el tipo de acompafiamiento.

8. Descripcion de los Resultados

Dado que el proposito del proyecto era identificar y caracterizar las concepciones sobre discapacidad
intelectual y las expectativas frente al desarrollo personal, social y préctico de sus hijos, asi mismo
describir el tipo de acompafiamiento que ofrecian a sus hijos para el desarrollo de las actividades
propuestas en el programa, y establecer la relacion que existe entre concepciones, expectativas y tipo
de acompafiamiento, indagamos a los participantes sobre las concepciones de discapacidad, las
expectativas sobre el desarrollo y el tipo de acompafiamiento que brindaban. A continuacion se

46



. UNIVERSIDAD
'DE ANTIOQUIA

Facultad de Educacion

describen los resultados del proceso de analisis derivado de la recoleccién de la informacién, el cual
se realizd a través de entrevistas semiestructuradas realizadas a un grupo de padres y maestros del
programa Ulncluye, y del grupo focal realizado con los jovenes con discapacidad intelectual.

8.1. Categoria 1: Concepciones sobre discapacidad

En esta categoria se sintetizan los resultados derivados de las preguntas:

iQué entiende por discapacidad?

¢Puede nombrar los diferentes tipos de discapacidad que conoce? Describa sus caracteristicas.

A su juicio. ¢Qué tipo de discapacidad tiene su hijo? Describa sus caracteristicas

¢Qué sentimiento le generd el hecho de saber que su hijo tenia una discapacidad intelectual?

¢ Qué conoce usted acerca de los derechos y deberes que tienen las personas con discapacidad?
¢Cree usted que su hijo tiene las mismas posibilidades educativas que las demas personas? ¢Por qué?

Las respuestas de las familias sintetizan sus concepciones sobre la discapacidad intelectual. Asi
mismo refirieron lo que entienden por discapacidad intelectual, los diversos tipos de discapacidad
existentes, el sentimiento que gener6 la noticia de la discapacidad de su hijo, el conocimiento sobre
los derechos y deberes de las personas con discapacidad y las posibilidades educativas.

Concebida como una limitacion o dificultad

Las respuestas de los padres relacionadas con esta categoria refieren los siguientes aspectos:
Discapacidad concebida como limitacion o dificultad. Las siguientes citas refieren esta
conceptualizacion:

“La discapacidad es como una limitacion que se tiene frente a ciertos casos y es no poder hacer ciertas
cosas que pueda desempefiar en ciertos campos, el ya se le toma como mas dificultad hacer eso,
también existen pues las discapacidades motrices y ya todo depende como la variabilidad como uno
le de”.

“Es el limitante para desarrollar a cabalidad alguna actividad”.

“Es la dificultad que tiene un ser humano para desarrollarse en condiciones normales y que siempre
va a necesitar de algin apoyo (en la parte cognitiva y obviamente en la parte académica)”

“Presenta dificultad para aprender algunos procesos de aprendizaje, para tomar decisiones en algunos
sentidos”.

“Las limitaciones que puede tener unas personas, tanto fisicas como mentales”.

“Es lo que yo estuve con el tratamiento, como a la nina me le dio leucemia, entonces le colocaron
mucha quimioterapia, tanto tiempo que tuvo el tratamiento, tanto tiempo tanto tiempo, ahi es donde
tuvo la discapacidad, cuando me le dio leucemia tenia 4 afios y pico, entonces el tratamiento como 7
u 8 afios y entonces eso le quita mucho aprendizaje, si me entiende lo que es la quimio le quita mucho
aprendizaje, porque la nifia cuando tenia 5-4 afiitos era flaquita, con quimioterapia eso les quita el
apetito todo eso, era flaquita y era calvita, entonces ya a medida que van creciendo y se muere el
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tratamiento, ellos van perdiendo lo que es el aprendizaje, van perdiendo mucho, lo que me dijo la
oncéloga ella adquirié una discapacidad, le quité mucho aprendizaje mucho desarrollo mental, pero
mire cdmo me gano bachiller y mire con ese aprendizaje que tiene”.

De las respuestas de los padres, se puede deducir, que en su mayoria conciben la discapacidad
asociada a una enfermedad que produce una limitacion para el desempefio de actividades de la vida
cotidiana y tareas referidas al aprendizaje. Si entendemos la discapacidad intelectual como una
limitacién significativa tanto en el funcionamiento intelectual como en la conducta adaptativa que se
manifiesta en habilidades précticas, sociales y conceptuales, y que tiene su origen antes de los 18
afios (Verdugo y Schalock, 2010), se deduce que los padres en general no tienen una concepcion
amplia de la discapacidad y centran sus referentes en las limitaciones, no hacen referencia a la edad
de aparicion, ni tampoco a la incidencia del entorno y mucho menos a las posibilidades de desarrollo
derivadas de procesos educativos.

Discapacidad intelectual como consecuencia de una enfermedad
Algunos padres asocian la discapacidad intelectual con la enfermedad, estas respuestas pueden
ilustrar la posicion:

“Es lo que yo estuve con el tratamiento, como a la nifia me le dio leucemia, entonces le colocaron
mucha quimioterapia, tanto tiempo que tuvo el tratamiento, tanto tiempo tanto tiempo, ahi es donde
tuvo la discapacidad, cuando me le dio leucemia tenia 4 afios y pico, entonces el tratamiento como 7
u 8 afios y entonces eso le quita mucho aprendizaje, si me entiende lo que es la quimio le quita mucho
aprendizaje, porque la nifia cuando tenia 5-4 afiitos era flaquita, con quimioterapia eso les quita el
apetito todo eso, era flaquita y era calvita, entonces ya a medida que van creciendo y se muere el
tratamiento, ellos van perdiendo o que es el aprendizaje, van perdiendo mucho, lo que me dijo la
oncéloga ella adquirié una discapacidad, le quité mucho aprendizaje mucho desarrollo mental, pero
mire como me gano bachiller y mire con ese aprendizaje que tiene”.

“Sindrome de Down: tiene unas caracteristicas fisicas que son los ojos rasgados, los orejas mas
pequefia, el perimetro cefalico, lo mas caracteristico con lo que Santi molesta es con la rayita en la
mano, el dedito del pie es gordito y separado, baja talla, no tienen masculo en el abdomen, por eso
son un poquito mas barrigoncitos, son propensos a la obesidad y la lengua es mucho mas grande y
por eso la dificultad de la comunicacién y obviamente no todos los sindrome de Down tienen retardo
mental, hay sindromes de Down que tienen consecuencia por su sindrome, pero no siempre es retardo
mental, otros tienen patologias como problemas cardiacos, problemas de hipotiroidismo asociados al
sindrome de Down, pero si es muy importante que no todo sindrome de Down tiene retardo mental”.

“Pues me dijeron que ¢l habia quedado de cinco afios, que no lo pusiera a estudiar, que no era capaz,
porque a él le dio aneurisma a los 12 afios y a él me lo evaluaron como un nifio de 5 afios. Era muy
hiperactivo, iba a estudiar normal, a cada momentico me llamaban porque él era el primero que
acababa, y les decia a los peladitos jles gane!, y entonces siempre él queria ser el nimero uno y en
todo pa una fiesta y para todo, en la casa cuando hacian reuniones él era el primero que salia, estaba
con toda la familia, él era el que méas querian y todo eso, hasta los 12 afios él ya fue siendo otro, y a
pesar que a mi me dijeron que no lo pusieran a estudiar yo lo puse a estudiar, después ya fue siendo
otro”.
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“A el de lo que ¢l le dio aneurisma cerebral le quedé una secuela de esquizofrenia y toma
medicamentos para eso.

Ahorita es muy dificil para conseguir amigos, porque ahorita él dice que no hay amigos, compafieros
de estudio, no le gusta ir a fiestas porque de pronto se lo gozan, él es muy avispado, pero pa otras
cosas, ya que ha estado aqui todo esto ya dice que ya es una persona adulta”.

“A mi juicio mi hija tiene déficit de atencion, hiperactividad y memoria a corto plazo”.

Se observa que en general, las familias hacen referencia a la discapacidad intelectual como una
condicion que puede ser generada por una enfermedad, la cual afecta el funcionamiento cognitivo,
ademas en las respuestas de los padres se evidencia que existe desconocimiento frente a las causas
que la originan, sélo refieren la enfermedad, pero no explican ninguna etiologia.

Reconocimiento de la discapacidad intelectual a través de la comparacién con otras
discapacidades.

Algunos de los padres entrevistados, para definir la discapacidad intelectual, la comparan con
otras discapacidades, particularmente con la discapacidad fisica y motora.

“Esta la discapacidad motriz, la intelectual, que son como las méas grandes por decirlo de cierta
manera, ya se podria intervenir que dentro de la motriz estad para movilizarse o de movimiento de
ciertas partes cuerpo, porque si bien se conoce el cuerpo esta movido por masculos, entonces esto lo
que permite la movilidad.

Eh pues desde mi concepto la discapacidad intelectual es mas que todo de la mente, donde el cerebro
tiene cierta capacidad, lo que se mide por porcentajes de lograr hacer ciertas funciones.

Son esas dos las mas enfatizadas que conozco”.

“Conozco la discapacidad fisica, que como consecuencia limita las funciones de los movimientos del
cuerpo. Otra seria la discapacidad psiquica, que entiendo que limita las funciones del aprendizaje y
de la adaptacion, por lo cual produce déficit de atencion”.

“Intelectual o cognitiva y fisicas”.

“La discapacidad de mi hermano es discapacidad intelectual, es que se le presenta dificultad para
entender ciertas tematicas, por ejemplo, los ntimeros son la debilidad de é1”.

“Conozco la discapacidad fisica, que como consecuencia limita las funciones de los movimientos del
cuerpo. Otra seria la discapacidad psiquica, que entiendo que limita las funciones del aprendizaje y
de la adaptacion, por lo cual produce déficit de atencion”.

“Intelectual o cognitiva y fisicas”.
“Discapacidad intelectual, presenta dificultad para aprender algunos procesos de aprendizaje, para
tomar decisiones en algunos sentidos”.

“Sindrome de Down, que es una discapacidad genética, hay discapacidad que tiene que ver con la no

Ilegada de oxigeno al cerebro en el momento del parto, que es el retardo mental, esta el autismo, eeeh
hay tipos de discapacidad por enfermedades infecciosas como es el caso de la varicela que tienen
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microcefalia, basicamente, o0 sea genéticas y por riesgo con alguna patologia, como es el caso de la
varicela que es por contacto en el primer trimestre del embarazo, produce microcefalia.

También esté la sordera, los ciegos y la discapacidad de movilidad, que puede ser origina por la falta
de oxigeno en el cerebro al momento del parto y queda con algun tipo de pardlisis cerebral cierto, esta
la polio que es una enfermedad adquirida, entonces el problema de desplazamiento es una
discapacidad, no cognitiva, pero si fisica para desplazarse”.

“No se otras incapacidades, nada mas en mi casa no hay, y ahorita en este programa que los veo muy
inteligentes, todos los que yo conozco aqui son mucho mads inteligentes”.

“Hasta donde yo sepa la nifia duro muchos afios con el tratamiento, hasta donde yo sepa y todo, yo a
ella la veo muy, aunque ella tiene sus cositas, el aprendizaje, y asi, pero yo la veo muy desarrollada,
practicamente mental”.

Las respuestas de los padres evidencian un gran desconocimiento sobre el concepto de discapacidad
en general. Los padres tratan de establecer semejanzas y diferencias con otras discapacidades como
la motora y fisica, sin mucha precisién conceptual.

Sentimientos que genera la noticia de la discapacidad

En este apartado se sintetizan las reacciones que producen en los padres la noticia de la presencia de
discapacidad en un miembro de la familia, se refieren sentimientos como la tristeza, la angustia, la
impotencia, o la negacion como consecuencia de la misma. Sin embargo, también se destaca el reto,
la necesidad de sobreponerse y seguir adelante.

“Pero uno elabora el duelo, porque es la elaboracién de un duelo, después de que uno elabora el duelo
no hay ningun tipo de obstaculos para sacarlos adelante y yo toda la vida he dicho mi Santiago es mi
proyecto de vida, es un reto todos los dias porque Santiago ensefia, tremendamente ensefia Santiago,
se me convirtid en un reto y un proyecto de vida que me mantiene es viva y activa para todo, yo
trabajo, no he dejado de trabajar un solo dia, Santiago no ha sido obstaculo para poder lograr mis
proyectos como mama, Como mujer, como esposa, como profesional, es mas hice mi segunda carrera
después de haber nacido Santiago, él no ha sido obstaculo para nada. Lo que no significa que la
responsabilidad es distinta, pero a veces yo pienso que son taras que uno mismo se crea, si Maria esta
en el cuarto yo creo que a mi no me preocupa, pero de Santiago si estoy pendiente todo el tiempo, de
que no se me entre a unas paginas inadecuadas, a que haga buen manejo de los medios que tiene de
comunicacion, siempre lo protege uno mas y a veces con eso lo que hace es perjudicarlos. Ha existido
poca ayuda familiar, la ayuda la he recibido de terceros”.

“Nos dimos cuenta, que tenia discapacidad intelectual ya eso fue pues como un reto para todos, pues
como familia, impulsarlo y ya buscar como diferentes maneras de ensefarle”.

“Frustracion, miedo, inseguridad”.
“No lo crei, no, yo lo solté, yo no puse cuidado, yo todavia no, porque es que yo lo he visto muchas,
pues a lo que yo he visto a otros jovenes, yo lo he visto todo, pues que él se sabe las tablas, sabe

muchas cosas, sabe dividir no se le ha olvidado, sabe donde estan las cosas y todo eso, y sabe irse
sabe venirse, a veces cuando no se toma las pasta que le mandan pa lo de psiquiatria pierde la memoria
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si, tiene unos dias que pierde la memoria no sabe donde ubicarse, tengo que ir yo por él, y todo eso,
un dia se me, cuando uno ya sabe cuando uno ya sabe que tiene la mirada como perdida, porque tuvo
un tiempo que no se me tomaba las pastas, me hacia trampa y las dejaba en el paladar, y entonces
cogia y cuando yo me le embolataba, entonces se iba arriba, como la casa es con mezanine y como la
licuadora esta arriba tiraba la pasta remojada en la licuadora...”

“Hasta me enojé con una sefiora alla porque me dijo que él parecia mongolico, y yo le dije que él no
era mongolico”.

“Por lo que me dijeron yo no he podido superar con €I, porque yo lo trato como, desde un principio
yo lo trate normal y todo eso, a mi me dicen en la casa que €l si tiene su problemita, porque no vamos
a decir que no, pero el si tiene el problemita pero leve, pero yo no, yo lo trato como si fuera, yo le
digo que no tiene nada, que él es capaz como todo mundo, todo eso, no le digo que yo lo puse a
estudiar a hacer el bachiller y se me gradu6 con todo no de ventana ni nada sino con todo, porque yo
queria ver eso, cuando tiran gorros y todo”.

“Cuando a la nifia me le dio esa enfermedad yo me puse muy triste, con esa leucemia y yo sé que la
leucemia es un problema en la sangre, y a mi me dolié mucho eso, me doli6, yo viendo a mi nifia,
cargada desde los 4 afiitos, y que de un momento a otro me le aparecieron moraditos en las manos, y
en la piel, me parecié muy extrafio con esos moraditos, y al fin el médico de Castilla me la reviso y
él me dijo no, ella tiene principios de leucemia, y ahi mismo me la hospitalizo en el infantil, un afio
y a mi me dolié mucho eso, yo nunca habia visto eso, yo nunca habia llegado al infantil”.

“Yo a ella no la veo asi, por ejemplo, como aporreada, o una silla de ruedas, no, ella tuvo la
discapacidad por el tratamiento de la quimioterapia, ya la oncéloga ya la ve muy bien, entonces como
la nifia termind su bachillerato, ya siguié estudiando, ya estd como preparada como para trabajar, si
me entiende, yo ya la veo como intelectual para trabajar”.

“Por eso yo le comenté a usted, cuando mi nifia estaba en el tratamiento de la leucemia, usted sabe
que la quimioterapia es un quimico muy fuerte, eso le va quitando mucho, mucho aprendizaje si me
entiende, eso le va quitando mucho, por eso la nifia tiene esa discapacidad todavia, usted sabe que la
guimioterapia le quit6 una parte de su vida, porque si la nifia mia no le hubiera dado esa leucemia,
ella no hubiera tenido esa discapacidad, y su dificultad para pronunciar las palabras”.

“Me gener6 fue una alarma, preocupacion y una angustia inmensa al pensar si tendria la capacidad e
inteligencia suficiente para darle el apoyo que ella necesitaria en su vida”.

Las respuestas de los padres a esta pregunta, reflejan que ain en las familias no se ha elaborado
de forma total el duelo que produjo la discapacidad de un integrante de la familia. De la misma
manera, las respuestas reflejan la falta de aceptacion del diagnostico, y a su vez la negacion de la
discapacidad. En menor medida, algunos padres refieren que al contrario la noticia se convirtio en
una motivacion para apoyar el proceso de aprendizaje de estos jovenes.

Derechos y deberes de las personas con discapacidad intelectual

En este apartado se describe el conocimiento que las familias tienen acerca de los derechos y deberes
de las personas con discapacidad intelectual.
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“De cierta medida yo esa parte no la conozco muy bien, porque pues a mi juicio ellos tienen los
mismos derechos y los mismos deberes que nosotros, ya que, por su limitacién, ellos los pueden
cumplir a cabalidad o no, pero es un mismo ser igual que nosotros. Pero si los buscaria las formas
hacerlos cumplir juridicamente, como se haria normalmente, porque yo considero que se hacen
igualmente porque él no tiene ninguna diferencia”.

“Derechos a ser tratados como personas normales, a ser felices, a un salario que genere un empleo de
acuerdo a sus capacidades, a la no discriminacion y tienen el deber de respetar a sus padres y personas
adultas, respetar el medio ambiente y aprender a respetar las 6rdenes y costumbres del entorno”.

“Pues que uno los tiene que tratar como, pues no decirles nifios sino jovenes, pues porque ellos son
unas personas como todo mundo Yy tienen sus mismos derechos de respetarlos y todo, de darle su
lugar, pues para mi, no sé. En cambio, el si sabe, porque €l dice que me puede demandar a mi, si yo
lo grito o alguna cosa, y que si yo le voy a pegar él me puede demandar a mi, él dice”.

“Deben tener los mismos derechos y los mismos deberes de una persona con todas sus capacidades”.

“Que no se le deben quitar sus derechos, ni sus deberes, no, es como decir mire cdmo colocan tanta
gente con discapacidad, unos en computadores, manejar sistemas todo eso, y usted los ve con sus
problemas de aprendizaje, si me entiende, y cémo manejan un computador, bien en forma, como el
otro trabaja contaduria y maneja su sistema, y tiene su discapacidad, tiene derecho como a todo, como
todo”.

“Siempre he pensado que vivimos en una cultura y en un medio en donde la discapacidad no les
importa. Si usted se va a la constitucion estd como una derecho, pero un derecho que no ha sido
legislado, entonces los chicos con discapacidad tienen que tener plata para poderlos sacar adelante,
pero qué es lo que ocurre, eso es una version, pero hay chicos con discapacidad que no teniendo los
recursos de uno gue tenga son menos vulnerables porque aprenden a ir a la calle, aprenden a ir a la
tienda, aprenden a defenderse porque uno los protege mas, pero en cuanto a una educacion como tal
es muy costosa, 0 sea si uno quiere tener un chico con discapacidad, como el caso de sindrome de
Down rehabilitado hay que invertir demasiado porque hay que ayudarlos mas, porque hay que darles
MAas apoyo, porgue una persona en el mismo estrato social sale facil de una universidad porque por
sus propios medios se puede valer, una persona normal aprende a tomar rapido un servicio publico,
ellos no, pues como hay que darles mas apoyo, esos apoyos se vuelven un poco mas costosos, desde
el punto de vista de politica pablica no hay, para mi no existe, son pafios de agua tibia. Qué tenemos
en Medellin, que ir al parque norte no le cobran la entrada, de resto no conozco nada mas, ahora que
nos estamos beneficiando de este proyecto gracias a la doctora Maria Teresa y Doris, pero de resto
yo no conozco nada mas. Hay unas instituciones por el municipio, pero son instituciones donde se
trabajan como nifios especiales, logran cosas con ellos, pero no lo que uno puede lograr con ellos si
tuviera politicas claras, entonces en nuestro pais no hay, es muy poquito, el quiera lograr algo toca de
su propio bolsillo. Entonces como politica yo pienso que no tenemos nada. Y cada rato ha habido
unos proyectos de ley, mire que hasta en el censo hubo problema porque no dejaron espacio para
mirar la discapacidad, acuérdese que ese fue uno de los problemas con el censo que estan haciendo
ahora, entonces yo les diria que no, comparados con un pais como Espafia no tenemos nada, Espafia
si tiene logros porque si tiene politica publica”.

52



. UNIVERSIDAD
'DE ANTIOQUIA

Facultad de Educacion

Estas respuestas reflejan el desconocimiento que tienen las familias sobre las leyes que reglamentan
derechos y deberes de las personas con discapacidad. Aungue piensan que se requiere la igualdad,
desconocen los mecanismos que como ciudadanos pueden utilizarse para lograr el acceso a la
igualdad de oportunidades.

Posibilidades educativas
En estas respuestas se reflejan las expectativas de las familias frente el desarrollo cognitivo,
especificamente frente a las posibilidades educativas y el futuro ocupacional asociado a la vida adulta.

“No creo que tenga la misma capacidad que un estudiante al 100%, pero si creo que poco a poco y
con la ayuda del programa Ulncluye puede alcanzar su meta”.

“Nunca ha tenido las mismas posibilidades educativas. Para llegar al proceso que esta ha sido una
lucha constante con el medio, porque no se ha disefiado un proceso para ellos”.

“Si, porque ellos lo tnico que tienen es un diagnostico médico, y pues si nosotros nos vamos a llevarlo
a ese diagnéstico médico nos podemos quedar ahi, pero la idea no es quedarse ahi sino como uno
mismo como persona, ellos que tienen su discapacidad; como familia la idea es apoyarlo”.

“Pues yo creo que si, porque ¢l me lo demostré haciendo el bachillerato, pues yo creo, porque si usted
lo pone a hacer alguna cosa él entiende, vea mi prima lo pone a llevar unas cosas en el computador,
el las hace como la otra persona, sino que €l es muy perezoso, le da mucha pereza, eso si es lo que
tiene, pereza, como de levantarse un dia temprano, todos los dias levantarse temprano, ir a trabajar
porque él es capaz, vea a él lo ponen a limpiar un compresor a unos tornillos, ir a comprarlos y todo
eso, él vay los compra y todo eso, como una persona normal, pues yo le pongo un ejemplo, un primito
gue tiene la misma edad de él y ante él, Sebastian es mas que él, es mas capaz, vea que este no fue
capaz de acabar el bachiller, y Sebastian si fue capaz con sus problemas que tenia; él no lo hizo, y
tiene mas capacidad, pues pa decir ahorita que él dice que es muy hombre y todo eso porque ya tiene
mujer y nifio, pero yo digo que eso no es, un nifio ahi abandonado, eso es para las personas asi dicen
que son hombres mas que Sebastiadn”.

“Si, tiene las mismas posibilidades educativas. Es como decir una secretaria que esté en una silla de
ruedas, sufre discapacidad no puede caminar y usted la ve trabajando en una oficina y tiene su sistema
bien desarrolladamente maneja su computador maneja su sistema maneja contaduria y todo eso y
como esta colocada”.

“No, porque no hay politicas, y si no hay politicas no se vuelven un bien comun o un bien general
cierto, entonces al usted no tener politicas hay una desigualdad muy grande para las oportunidades
que se les brindan a ellos, son muy poquitos los chicos que como Santiago han podido terminar el
bachillerato, muy poquitos los chicos que como Santi pueden ir a una academia como la Débora
Arango o Yamaha musical a tocar teclado o llevarlo a equitacion, mire que porque es muy poquito,
porque como no existe una politica no se convierte en un bien general”.
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Las respuestas de una parte de las familias reflejan que el mayor factor para el éxito en la formacion,
lo constituyen las capacidades de los jovenes. Otro grupo de familias aseguran que los jovenes
necesitan apoyos para alcanzar su inclusion educativa. Refieren ademas el contexto como un factor
que dificulta los procesos de inclusion. Asi mismo, la ausencia de politicas que garanticen
oportunidades de acceso en igualdad de condiciones y el desconocimiento de los mecanismos para
tratar de velar por el cumplimiento de los derechos.

8.2. Categoria 2: Expectativas frente al desarrollo

En esta categoria se sintetizan las respuestas a las siguientes preguntas: ¢Qué tipo de formacion y
habilidades considera que debe tener una persona para el ingreso y la permanencia en la universidad?
¢Cree que su hijo cuenta con la formacidn y las habilidades para el ingreso a la universidad?

¢Qué expectativas tiene frente al futuro de su hijo(a) a nivel escolar, laboral, social y familiar?

En estas respuestas se reflejan las creencias de los padres frente a las habilidades y formacion
requeridas para el ingreso a la educacion superior. Asi mismo, se reflejan las expectativas de las
familias frente al futuro ocupacional de los jovenes con discapacidad.

Formacién y habilidades que debe tener una persona para el ingreso a la universidad
En esta categoria se hace referencia a tres aspectos:

“Saber leer, escribir, y conocer operaciones basicas que son las que le dan la entrada a cualquier
carrera o profesién que uno quiera”.

“Una habilidad para el lenguaje, una habilidad para escritura, una habilidad para el aprendizaje, para
la movilidad, que ellos se puedan movilizar por ellos mismos y una parte de ubicarse como en el
entorno, gque es una carrera, que es una calle, que es un transporte publico. Se le esta ensefiando a
Santiago salir de la casa a una de las estaciones del metro y el manejo del dinero, es muy importante
porgue a ellos no se les vuelve una necesidad tener plata en el bolsillo, es como la dificultad méas
grande que tenemos con Santiago”.

“Debe tener una formacion de respeto, amor, responsabilidad y las ganas suficientes para poder
superarse”.

“Habilidad de valerse por si mismo, comprender los procesos de aprendizaje como leer y escribir,
saber estar en comunidad”.

“Los padres deben de estar todo el dia en funcion de reforzar procesos de comprension lectora porque
no es simplemente el hecho de que lean porque lean, si no de que lo que ellos lean, cierto, la
informacién que lean la comprendan, porque si ustedes ven, nosotros en el medio todo en tiempo
estamos enfrentados a informacion visual, cierto, eeh estamos escuchando todo el tiempo a las
personas hablar, estamos viendo noticias, estamos leyendo periddicos, revistas en medios de
informacion a través de redes sociales y eso implica que uno lo que lea lo comprenda, entonces la
familia desde el area de alfabetizacion, de pedagogia deben de estar en funcién de eso, de ayudarles
a los jovenes a comprender informacion, a que lean, a que comprendan, a que las palabras que no
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conocen las busquen, cierto y les coloquen ejemplos, eeh, les den mejor dicho el significado de esas
palabras en diferentes contextos, les ayuden con los procesos escritos desde la redaccion, desde
composicidn, desde la fluidez, que lo que escriban sea claro para las otras personas, porque es que
mir& que los jovenes son sociales y desde la parte social ellos chatean, ellos comparten informacion
con otras personas, entonces desde ahi es un apoyo, lo otro también es desde la parte del pensamiento
matematico, en lo que hemos indicado mucho a las familias, desde el manejo del dinero, cierto, desde
el manejo de sus gastos, porque en la medida que tienen manejo de sus gastos, eh conocen el dinero,
van a tener también autonomia, para lo que quieren comprar, lo que quieren pagar, lo que van a
ahorrar, eeh, los lugares a los cuales van a salir , que cuando uno sale, en todo gasta dinero, entonces
también es como indicarles mucho a ellos desde esa parte del manejo del dinero, desde los problemas
matematicos, desde toda esa parte de gestion financiera, de la proyeccidn que hace uno con el dinero,
entonces desde ahi las familias en el dia a dia deben de estarlo fortaleciendo. Por decir con ellos en
el primer semestre a ellos se les entregd un plan de trabajo, y en ese plan de trabajo especificamos
cada una de las éareas de habilidad, con unas actividades y unas estrategias para que trabajaran con
ellos, pero es en funcion de lo mismo, de que generard niveles de autonomia, pues, de que los
reforzaran constantemente, porgue lo necesitamos siempre. Entonces a las familias se les hacia mucho
énfasis en que no solamente se podian quedar con lo que se trabajaba aqui un dia a la semana, sino
que ellos en el dia a dia debian estarles facilitando los espacios para que hicieran mucho de esos
aprendizajes, en qué? eeh cuando van a comprar al supermercado, cuando van a hacer una actividad
familiar de vacaciones, 0 un paseo o una visita a alguien mas, cuando los jévenes van a participar de
otro contexto que no necesariamente tiene que ser académico, sino ya mas de corte cultural o social”.

En sus respuestas los entrevistados coinciden en reconocer las habilidades de lectura, escritura,
manejo del dinero y la comunicacién como esenciales para la adquisicion de aprendizajes académicos,
también para la participacién social y el desarrollo autbnomo, que finalmente repercuten en la
conducta adaptativa, que se manifiesta en las habilidades practicas, sociales y conceptuales.

Formacién y habilidades con las que cuenta su hijo para el ingreso a la universidad
Para dar respuesta a esta pregunta los padres refieren las habilidades que observan en sus hijos
durante esta etapa de vinculacién a la universidad

“Como leer, escribir, operaciones basicas las sabe manejar en cierta medida y lo Unico que lo
acompleja a €l son nlimeros grandes”.

“Ha tenido logros grandes, pero le falta. Habilidades que tiene y son necesarias: el desplazamiento
dentro de la institucion (UIncluye), logra concentrarse mas, la lectura y la escritura, le ayuda manejar
el inglés, sobre todo en la parte de conversacion, pero hay que reforzarle la parte de movilidad fuera
de la universidad”.

“Antes no lo consideraba asi, pero en este momento gracias al programa pienso que realizaria un buen
desempefio en la universidad”.

“El antes me ha dado muchos consejos a mi mas, ¢l me ha ayudado mucho, también me ha dado
mucho el apoyo y Mire que él aqui en la universidad aprendi6 lo que no era capaz, en el colegio no
era capaz de salir en publico, y el ahora aqui sale en publico, el sale, a él lo entrevistan y el sale, en
cambio yo no le digo que yo soy mas que él, tengo yo antes mas problemas que él, él es capaz de
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hablar con cualesquier persona y yo no, usted me tiene que poner a mi la conversa para yo seguir
hablando, en cambio el no, usted le hace una pregunta y él mismo en un momentico se la contesta,
mire que a mi me han dado muchos cuestionarios para hacerlos y quien me los hace, él en menos de
un minuto ya él acaba primero que todos”.

En general, los padres en sus respuestas refieren el valor que le otorgan a los apoyos que han recibido
sus en el programa Ulncluye, reconociendo que éstos mejoran el funcionamiento y les dota de las
habilidades que para su vinculacién y permanencia en la universidad.

Expectativas frente al futuro del joven con discapacidad intelectual
Las respuestas de los padres a esta pregunta reflejan las expectativas frente al desarrollo profesional,
ocupacional social y familiar de sus hijos.

“Ay yo quiero que sea un profesional, que sea como toda madre quiere que sea su hijo, pues que
tenga una profesion para él, para el defenderse en la vida, porque yo realmente yo toda la vida no le
voy a durar, yo quisiera que él tuviera, pues una carrera, un empleo y hasta un hogar también, pero,
no creo, hasta alla no creo, si él tiene la misma capacidad, pero una muchacha no lo ve a él, yo por lo
que veo, pues hasta alla no puede llegar a formar un hogar, pero él tiene su capacidad de un empleo
y todo eso, pero hasta alla no sé, de pronto, si, de pronto no, no puedo decir porque no sé, pero si
quisiera que tuviera todo eso y asi como toda mama formar un hogar, tener unos hijos, pues ser alguien
en esta vida, porque yo no le voy a durar toda la vida”.

“La idea es que logre minimo tener un grupo musical con el que se sienta una persona digna e
importante para la sociedad. A nivel laboral él sabe que tiene que empezar a trabajar en la empresa
medio tiempo, de hecho, él tiene contrato laboral y me renuncié porque lo puse en el almacén vy él
dijo que ese no era el trabajo de él, pero pudiera hacer algunas cosas basicas, de hecho, yo en la
empresa tengo una nifia con discapacidad y la hemos logrado sacar adelante, pero la misica es una
opcion de desarrollarse profesionalmente, de desarrollarse como un ser humano poder tener alguna
remuneracion salarial. Pienso que, si en algin momento quiere con un par tener una relacion, puede
lograrlo con unos apoyos”.

“Pues las expectativas mias es que €l logre cumplir sus suefos, yo soy el que permanente mantiene
con él dandole ese animo de que salga adelante, en este momento esta con el programa y él esta en el
énfasis de ciencias animales y yo le digo pues ahi la problematica es solamente es entender el campo
y entender cémo funciona todo esto, pero yo a él lo veo capaz, de lograr eso y si se mete también por
la parte de entrenamiento deportivo, direccién técnica y todas esas ramas también lo puede lograr.

A nivel familiar considero que puede llegar a lograr su familia, tener su pareja estable y ya son
condiciones que el mismo con el tiempo va tomando esa decision, si se hace una familia antes o
después de terminar sus estudios ya todo es cuestion de él.

A nivel social es cuestion de que el mismo se dé la libertad de conocer mas personas, porque a veces
la timidez no le permite interactuar con demas personas, pero el proponiéndose lo logra”

“Todas mis expectativas estan puestas en el programa, ya que gracias a €l ha mejorado mucho a nivel

educativo, en lo laboral ya esta demostrando que puede ser Util e independiente y a nivel social y
familiar el cambio ha sido drastico”.
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“Mucho apoyo, de los compaiieros que no lo ignoren si tiene una incapacidad, o alguna cosa no, pues
tener los mismos derechos que tiene el otro que esta normal, pues para mi, seria los apoyos y que no
tenemos la plata para llevarlo a una universidad, pero yo creo que el con ayuda es capaz, porque él
me lo ha demostrado mucho”.

“Capacidad para desarrollarse en todos los medios, el escolar puede hacer una carrera técnica, puede
trabajar con un apoyo y en su parte social puede construir una familia y vivir con su pareja con el
apoyo de la familia”.

“Yo me imagino a mi muchacha graduada, trabajando y echada pa adelante, muy bien excelente, eso
es lo que yo quiero que ella mas adelante se case, se organice, puede formar un hogar, normal ella
puede formarse en los estudios, se puede casar puede formar una familia, mientras yo esté vivo en
esta tierra, ella va a estar conmigo y no le va a faltar nada, mientras me lo permita a mi el sefior estoy

L9

aca .

Las respuestas de los padres evidencian sus anhelos de ver a sus hijos exitosos, segun los intereses de
cada joven, pero a su vez, a nivel general reconocen que, por su discapacidad, para lo que quieran
lograr en la vida, en cualquier &mbito necesitan apoyos, también refieren algunas barreras como
obstaculo para la autorrealizacién, como las concepciones de las personas sin discapacidad, los
recursos econémicos o las limitaciones de la discapacidad intelectual.

8.3. Categoria 3: Tipo de acompafiamiento

En esta categoria se sintetizan las respuestas a las siguientes preguntas: ¢ A su juicio qué papel juega
la familia en los procesos de aprendizaje de los jovenes que participan en el programa Uincluye?
¢Qué acciones realiza usted para favorecer la permanencia de su hijo(a) en el programa Uincluye?
¢Qué acciones realiza en el hogar para que su hijo(a) cumpla con las compromisos vy
responsabilidades asignados en el programa Uincluye?

¢Por gqué es importante el acompafiamiento educativo en la formacion de sus hijos?

Aqui se incluyen las respuestas de los padres para conocer el tipo de acompafiamiento que ofrecen a
sus hijos, de los jévenes (en el grupo focal) para conocer como perciben el acompafiamiento que
reciben de sus padres y de los profesionales que describen como se evidencia el tipo de
acompafiamiento en el desempefio de los jovenes. Las preguntas a los profesionales y al grupo focal
fueron modificadas de acuerdo al perfil de los entrevistados. Estas dan cuenta de: las acciones de las
familias en los procesos de aprendizaje y para favorecer la permanencia en Ulncluye, el Propésito del
acompafiamiento educativo, como se asume el acompafiamiento clinico, la educacion familiar sobre
la discapacidad intelectual y el papel de las instituciones educativas.

Acciones de las familias en los procesos de aprendizaje
Se indaga por el tipo de apoyo que brindan las familias para favorecer el aprendizaje.

- “Principalmente intervenir las partes débiles, la parte de las matematicas, entonces nosotros
como familia introyectar mas que todo en las matematicas y no decirle que nos vamos a sentar a
estudiar matematicas ahi de corrido, como normalmente uno lo haria sino buscar como unas
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estrategias diferentes donde €l pueda ver que las matematicas son mucho mas faciles de cierta
manera”.

“Mi familia me apoya especialmente en matemadticas que era lo que me generaba mas
dificultad hacer las cosas y ellos me lo explican. Yo necesito méas el apoyo en las matematicas.
Algunas veces necesito ayuda para tomar decisiones por ejemplo cuando algo malo va a pasar algo
que uno tiene y esta dafiando la integridad de uno, preguntarle como para que nos diga la opinion”.

- “Hace cuatro afios yo tenia 19 afios ya era adolescente. En ese proceso antes era
adolescente, por ejemplo, a mi me apoyaban mucho en el crecimiento, que puedo hacer las cosas yo
solo, en ese momento recibia el apoyo de mis papas. Ahora me ayuda mas mi hermano para hacerlo
yo solo, para que yo pueda aprender mas de la independencia y autonomia. O sea que quiero decir
que por ejemplo yo ya me gradué y ya estoy en la universidad”.

“Los padres deben de estar todo el dia en funcion de reforzar procesos de comprension
lectora porque no es simplemente el hecho de que lean porque lean, si no de que lo que ellos lean,
cierto, la informacion gue lean la comprendan, porgue si ustedes ven, nosotros en el medio todo en
tiempo estamos enfrentados a informacidn visual, cierto, eeh estamos escuchando todo el tiempo a
las personas hablar, estamos viendo noticias, estamos leyendo periddicos, revistas en medios de
informacién a través de redes sociales y eso implica que uno lo que lea lo comprenda, entonces la
familia desde el area de alfabetizacién, de pedagogia deben de estar en funcion de eso, de ayudarles
a los jovenes a comprender informacion, a que lean, a que comprendan, a que las palabras que no
conocen las busquen, cierto y les coloquen ejemplos, eeh, les den mejor dicho el significado de esas
palabras en diferentes contextos, les ayuden con los procesos escritos desde la redaccién, desde
composicion, desde la fluidez, que lo que escriban sea claro para las otras personas, porque es que
mira que los jovenes son sociales y desde la parte social ellos chatean, ellos comparten informacion
con otras personas, entonces desde ahi es un apoyo, lo otro también es desde la parte del pensamiento
matematico, en lo que hemos indicado mucho a las familias, desde el manejo del dinero, cierto, desde
el manejo de sus gastos, porgue en la medida que tienen manejo de sus gastos, eh conocen el dinero,
van a tener también autonomia, para lo que quieren comprar, lo que quieren pagar, lo que van a
ahorrar, eeh, los lugares a los cuales van a salir, que cuando uno sale, en todo gasta dinero, entonces
también es como indicarles mucho a ellos desde esa parte del manejo del dinero, desde los problemas
matematicos, desde toda esa parte de gestion financiera, de la proyeccidn que hace uno con el dinero,
entonces desde ahi las familias en el dia a dia deben de estarlo fortaleciendo”.

- “Un papa le debe brindar a un joven apoyos, todos los que él pueda darle, basados en el
tema del amor, usted le puede dar a su hijo todos los apoyos que usted pueda, y todos los que a su
mano esten disponibles; apoyos, no llenar, ni acaparar al joven o ahogarlo en apoyos, sino brindar,
los apoyos se brindan cuando alguien necesita algo, entonces, desde la posibilidad de identificar
cuando un joven esta con una necesidad especifica para ser apoyado, en aprendizaje, en toma de una
decision, en realizar una tarea, ehh yo podria ofrecer todos los que estan a mi mano, pero siempre y
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cuando tenga un juicio claro de en cuales son que él realmente requiere, porque es que el papa
comprometido del proceso, responsable, amoroso tiene un gran potencial, que tampoco podemos
castrar a la hora de decir es que hay que dejar que él haga, el principio de dejarlo participar y de
dejarlo ser o de ayudarlo, acompafiarlo en el aprendizaje no quiere decir que usted le quite o le ponga
mas apoyos, no quiere decir que sea malo darle mas o menos, sino, que lo importante es identificar
cuando es el momento que él requiere el apoyo, y en esa medida, que un papa con todas las
posibilidades del mundo para ofrecer un sinnimero de apoyos pueda entregarle el que mejor le va a
resultar a la hora del desarrollo de cada uno de los jovenes. Lo que también es importante en eso, es
que el pelao sea consciente de cuando necesita el apoyo, y que el apoyo es el resultado de la
posibilidad que tiene un papa, desde la posibilidad que tiene de hacerlo, sea el amor, un apoyo por un
recurso econémico, un apoyo por que el papa es un papa muy interesado en la informacion acerca de
las condiciones de su hijo, y esta muy enterado, con mucha informacion, entonces si , eso determina
en gran medida la posibilidad de ofrecer el apoyo, el pelao, también tiene que hacer consciente cuando
estd necesitando el apoyo , porque ademas €l también lo puede solicitar. Entonces si nos volvemos
una maquina de ofrecer apoyos y los pelaos no lo hacen consciente, de acuerdo con su propia
concepcidén del mundo, no de su capacidad, sino de como conciben el mundo, entonces no estariamos
haciendo nada inundando de apoyos, creo que el apoyo es el que sea necesario, que lo haga consciente
y que el papa también se interese por identificar cuando en realidad genera cambios”.

- “El mayor apoyo que se le puede generar a los jovenes son herramientas que les
posibiliten ser protagonistas de su futuro, que los jévenes se permitan conocerse a si mismos y
comprender sus limitaciones y sus fortalezas respecto al aprendizaje académico y social en el entorno
en el que se encuentren participando, sin olvidar la necesidad de apoyarlos cuando se requiera o
cuando el mismo joven asi lo solicite”.

- “Se trabaja la constancia, que asista a todas las actividades, que aprenda a regularse en los
diferentes lugares, asistimos a los apoyos y ponemos en practica todas las recomendaciones”.

- “Hay unos que son positivos con él, otros que son negativos, yo positivamente le digo que si
que él es capaz, que no se ponga a decir no soy capaz, porque nunca lo va a hacer, sino levantarse y
decir si yo puedo, por ejemplo no me duele nada, porque a veces dice que le duele la cabeza, y yo le
digo: no le duele nada, pare y se toma una pasta y siga adelante que usted si es capaz y usted le va a
demostrar a todo mundo, los que dicen que usted no es capaz, porque hay unos que le dicen que él va
a ser como loco en una calle todo eso, como hay otros que dicen que si le dan. Yo veo que lo mio si
le da entusiasmo a él, porque le da entusiasmo de hacer las cosas, de que va a ser alguien en esta vida,
que él puede, que €él va a ser, ay yo no sé, que él no va a ser un loco ni nada de esos de la calle, que
él va a estudiar mucho, y que ves capaz que si, que hoy lo hizo un poquitico mal, al otro dia lo va a
hacer mas, a él se le dice todo eso, que siga adelante que no se quede ahi. A aprender y si tiene la
posibilidad de ayudarle a alguien, ayudarle y todo eso, animos y le ayudan que si”.
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- “La forma como mi padre me dice las cosas en parte puede afectar mi desempefio en
parte porque me baja la autoestima y al bajarme la autoestima no hago bien las cosas. Entonces por
ejemplo en las artes marciales me dice que no, que usted no sirve para nada; entonces yo con la mente
esas ideas negativas hacen que mi desempefio baje; y yo que no se quitarlas entonces, me bajan la
autoestima. Mi papa y mi mama cuando estan bravos conmigo me dicen usted es un idiota, no sirve
para nada y eso también me da rabia y baja la autoestima también”.

Los apoyos que brindan los padres o que los jovenes y profesionales mencionan como necesarios son:
en las areas de mayor dificultad, como matematicas, lectura, manejo del dinero, toma de decisiones,
desplazamiento y motivacion.

El apoyo puede cambiar segln el momento de desarrollo del joven o segln sus necesidades, ya sea
que ellos lo soliciten o el padre identifique que hay que intervenir. EI apoyo puede resultar negativo
cuando no se procede de manera adecuada en la comunicacion con el joven o cuando no son
respetadas sus decisiones o intereses.

Acciones para favorecer la permanencia del joven en el programa Uincluye
Los entrevistados mencionan las acciones que se realizan en el hogar para el cumplimiento de las
tareas asignadas en Ulncluye.

- “Participar en todas las reuniones solicitadas por el programa y tratar de seguir las orientaciones
que nos indican en cada uno de ellos para poder salir adelante con nuestros hijo”.

- “Hablar con el joven sobre el programa del dia, estar atenta a las responsabilidades que le
impusieron, observar si cumple con ellas y darle el &nimo y el apoyo en el proyecto asignado™.

- “Se le crea un ambiente adecuado, se le proporcionan los medios para que pueda hacer las
responsabilidades, se le hace seguimiento a los compromisos y se revisa que los cumpla. La familia
tiene un compromiso total con su desarrollo”.

- “Pues yo me he convertido en una complice en el proyecto porque pues mi hijo hasta el afio
pasado tuvo maestra de apoyo , pero este semestre al verlo como con el entusiasmo que empezd, el
arrancaba con las tareas y uno iba en la tarde y le revisaba, entonces él para este semestre no tuvo
maestra de apoyo, pero siempre habia tenido, en la parte de lectura y escritura, nosotros hemos estado
al pie de mi hijo y sobre todo que él sabe que hay una normay que hay que cumplir esa norma, que
si hay que hacer tareas, hacerlas en el tiempo que lo debe hacer, recordarselo porque él es comodo
en una zona de confort grandisima , pero hemos sido coparticipes en todo el proyecto.

- “Explicandole lo que él no entiende y por el otro pidiéndole mas de lo que él mismo puede dar

porque si uno no se esfuerza no puede lograr los suefios, entonces la idea es como estarlo a él metiendo
en el mundo de la educacién y del estudio para poder lograr todos esos logros™.
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- “Hay veces que yo la ayudo a hacer las tareas a hacer los dibujos, papa necesito hacer estos
personajes necesito pintar esto, pero ella hace su tareas también, de pronto yo le hago los dibujos, los
pinto, yo le digo mija muéstreme a ver qué tareas le hicieron, ya hizo las tareas, ya todo lo hizo, ah
gue si, papa necesito pintar estos dibujos, ahora ella ya se siente capacitada para hacer los dibujos,
ella los pinta y todo los organiza, como yo fui pintor, cuando mi nifia estaba recién nacidita incluso
yo la pinté”.

- “ Pero yo pienso que las falencias que han habido hasta el momento es mas por asuntos de
sobreproteccion, pero porque son familias que de pronto en tiempos anteriores, en afios atras, no les
habia dado como todas las indicaciones que se les estan dando en este momento, cierto, de empezar
a ver a sus hijos como personas adultas, que no son nifios, que tampoco son adolescentes, sino que ya
son eh jovenes que estan transitando ya a un nivel de independencia mucho mayor en el cual eh tienen
que empezar a tomar decisiones, en el cual tienen que empezar a valerse por si solos, entonces, desde
ahi pienso yo que para las familias no ha sido facil, cierto, pero sin embargo han acogido la propuesta,
han acogido las orientaciones, en la gran mayoria han intentado hacer, cierto, desde los recursos
también con los que cuentan, desde los miedos que tienen, entonces yo pienso que ha sido un proceso
gue podemos decir ha tenido cambios positivos en muchas familias, pero por lo mismo, porque ellos
no estaban acostumbrados a que se les diera un monton de orientaciones, y en este momento ya se
les estd dando, se les estd diciendo, no mire, deje que su hijo empiece a tener desplazamiento
independiente, deje que su hijo tome sus propias decisiones frente a lo que quiere hacer, frente a sus
actividades, frente a su tiempo libre, frente a la eleccion como es minima de una prenda de vestir,
pues se ha ido fomentando desde todos estos talleres, todas esas asesorias a los padres para que eh
empiecen a soltar, porque ellos se han involucrado, pero que empiecen a dejar un poco mas, dejen el
miedo mejor dicho, dejen el miedo, dejen tanta sobreproteccion y empiecen a ver que sus hijos tiene
habilidades, tienen capacidades, de que no los minimicen tanto, entonces desde ahi yo pienso que ha
sido muy positivo el proceso. En la gran mayoria los padres han modificado el tipo de
acompafiamiento que ofrecen a sus hijos, no les sabria decir porqué hay un poco de resistencia frente
al modelo que se ha manejado desde Ulncluye, entonces todavia quieren tener como mucho control
frente a muchas decisiones de sus hijos, pero son unos contaitos, de resto eeh los otros padres siempre
estan con la actitud de digame qué tengo que mejorar, eh digame que le tengo que acompafiar y apoyar
mas a mi hijo”.

- “Los papas saben qué hacer, pero creo que eso es lo que tienen que buscar, en realidad poner
en practica todo lo que ya saben y estar un poco mas atento a cdmo funciona su hijo.

muchos papés, por experiencias, por que han tenido otros hijos, porque lo han visto en otras familias,
porgue lo comentan, porque lo leen, porque se lo dicen los profesionales de apoyo o porque se lo dice
el profesor, porque se lo dice una amiga muy interesada en el desarrollo del joven, tiene informacion
acerca de qué debe hacer para favorecer el aprendizaje. Lo importante para mi es de pronto ;,cémo
hacer para que un papa comprenda que tiene el compromiso de hacer cosas aun cuando para €l sean
dificiles, por ejemplo, porque considere que su hijo no puede, o porque considere miedo de facilitar
y que los pueda ofrecer en el momento adecuado, y €so es un poco mas complejo, porque como les
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decia, todo padre sabe generalmente lo que debe hacer, él ya estudid, él tiene profesores que
recomiendan, es mas como hacer para que el papa en realidad, se quite todos los miedos y todos esos
barreros que tiene en su cabeza y pueda en realidad seguir la instruccion, incluso en muchos casos
seguir el sentido comun, porgue si yo no hago algo, si yo no participo en algo es casi imposible que
lo pueda aprender y si no lo hago bastantes veces es muy dificil que lo pueda perfeccionar”.

Los entrevistados mencionan estas acciones como importantes: dar las explicaciones pertinentes para
orientar el proceso, seguir las recomendaciones de los profesionales, buscar los medios para que el
joven cumpla, apoyar en la areas de mayor dificultad (lectura, escritura, toma de decisiones),
reconocer cuando realmente el joven necesita apoyo y despojarse del miedo para evitar acciones
negativas, como la sobreproteccion que puede dificultar los procesos de aprendizaje que se inician en
el programa.

Propdsito del acompafiamiento educativo
Los entrevistados mencionan la importancia del acompafiamiento educativo en la formacion de los
jovenes.

- “Ellos son personas que aprenden algo aca y ya cuando llegan a la casa necesitan como ese
tips para volver a recordar y estar como dandole las fuerzas la fortaleza y el animo, para que cada
cosa que aprendan sea un logro que cada dia vayan mejorando y poder ir llegando a cumplir esos
suefios que ¢l quiere”.

- “Mejora su nivel intelectual, el respeto para si mismo y los demas y tener mayor acogida en la
sociedad”.

- “Ellos necesitan apoyo eso es lo que los hace diferente a los demas, las necesidades de apoyo.
Asi logren cierto nivel de autonomia y de desarrollo ellos necesitan que se les apoye, o puede ser que
en algiin momento necesite ciertos apoyos y después ya no o sea uno diferente”.

- Uno puede salir solo sin problemas, sin pedir excusas, nada ya dije porque un adulto tiene que
comportarse a la altura. Tiene que pedir permiso para tomar decisiones propias y necesita ayuda para
hacerlo.

- El acompafiamiento familiar tiene que ser indispensable porque igual los jovenes por las
mismas caracteristicas de su desarrollo cognitivo, a ellos les va a costar en mucha medida como llegar
a ver mucho mas alla de lo que implica eeh tomar una decision, de lo que implica ehh tener una
relacion con una persona 0 relaciones con comparieros o con personas extrafias porque las familias
son las que van a ver mucho mas alla de lo que los jovenes dentro de su desarrollo cognitivo ven,
entonces las familias ahi tienen que ser todo el tiempo mediadores.

- “Para que ellos puedan tener éxito, para que ellos creen rutinas positivas donde puedan ser e”
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- Yo necesito la ayuda de mis padres en mis decisiones, como a mermarme cuando paran el
carro el transito de policia de carretera” ...

- “Ah porque ella lo necesita, ella necesita el apoyo, necesita seguir con ella, ayudarle en todo,
0 que necesita tal cosa, hay que explicarle en todo, y yo no la puedo dejar asi, tampoco la voy a dejar,
asi como a un lado, hay que estar con ella si me entiende.
Le ha servido mucho para lo que es su desarrollo discapacidad mental, eso le ha ayudado mucho méas
que todo esos talleres, o sea aprender mas.
Pero ahora yo la veo que esta mas capacitada para trabajar para echar pa adelante, de igual
forma apoyarla seguir apoyandola”.

- “Si yo puedo apoyar o valorar positivamente un papa que esta buscando informacion para saber
cémo puede ser el desarrollo, la autonomia de un muchacho, la posibilidad de experimentar durante
su vida, y aun cuando él no esté, no que programe la muerte y con quien lo deja, sino que facilita
herramientas para que el joven pueda alcanzar un nivel de funcionamiento que le permita vivir sin
necesidad de depender de otros, eso para mi es algo muy importante, como lo dijimos al principio, el
valor es alto. Yo valoro mucho a cualquier tipo de papa que esté comprometido con su hijo, se
equivoque o no. Simplemente valoro de pronto mas al que esta todo el tiempo buscando de qué forma
es el mejor apoyo que va a brindar a su hijo, para el desarrollo del resto de su vida”.

- “El tipo de acompafiamiento que brindan las familias es crucial para determinar qué tipo de
autonomia presenta el joven, ya que las implicaciones en los procesos de aprendizaje se posibilita o
no cuando la familia considere seriamente el deseo por instaurar una vision para desarrollar una vida
de forma independiente con méas capacidades que temores propios. En ese momento se habilitan las
posibilidades o nacen las barreras”.

Los jévenes reconocen que necesitan del acompafiamiento de sus padres para controlar su conducta
0 para tomar decisiones, las familias y profesionales son conscientes de que por su funcionamiento
cognitivo estos jovenes siempre necesitaran apoyo para el desarrollo de la autonomia

Acompafiamiento médico

Una madre comenta un episodio referente al momento de enterarse de la discapacidad de su hijo.
“Yo no lo llevaba a ninguna parte, ni lo lleve a la clinica, por eso me dijo el neurdlogo que él como
hizo para coger desarrollo en la mano izquierda y el pie derecha porque a él se le vino todo, la
mandibula se le torcid, el mismo por eso que yo le digo que el comenz6 a hacer sus ejercicios él solo,
él solo salio, él no necesitd pues, porque no teniamos los recursos para el hacerse las terapias, porque
le mandaban muchas terapias para el pie y todo eso, no lo pudimos, nada més lo que le hicieron en
el hospital, que estuvo dos meses en el hospital, 1o que le hicieron en el hospital, eso fue”.
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Este es un caso donde existen pocos recursos econdmicos, y no se puede acceder a los servicios
médicos, ante el hecho la madre destaca que la recuperacion de su hijo se da de manera independiente,
atribuye el evento a la capacidad natural del joven para sobreponerse a las adversidades de la vida.

Educacion familiar sobre la discapacidad intelectual.

Los entrevistados hablan sobre aspectos relacionados con los limites del acompafiamiento familiar,
las estrategias para apoyar a los jovenes segln sus necesidades de aprendizaje y las concepciones
sobre discapacidad (la sobreproteccién, confianza en las capacidades de sus hijos y nivel de apoyos)

- “He tenido mas problemas con mi papa porque €l piensa que yo no soy capaz de hacer lo que
quiero y él tiene que decidir lo que yo quiera; entonces yo le digo a él que no, que respete eso que es
la opinién que yo quiero hacer, entonces cuando yo le digo eso a él yo termino haciendo lo que a mi
me gusta. Mi mama si apoya mis decisiones. Lo que mi papa hace de no apoyarme, afecta mi
desempefio porque es la aclaracion que yo quiero que mi papa me apoye en €so”.

- “Hay cosas que no le gusta a los padres y es quitarme a las decisiones, que a veces se disgustan
por bobadas, porque eso por ejemplo puede haber problemas y por ejemplo se pueden disgustar, que
Yo quiera hacer cosas sin que ellos me las digan, sin que me obliguen.

Algunas veces me obligan a hacer las cosas otras veces no. Si yo quiero algo que me respeten
es0 a mi para yo hacerla solo y yo le respeto eso a ellos para que ellos puedan lograr. Yo quiero
hacer solo por ejemplo ir a la casa de un amigo o de la pareja, tocar instrumentos que yo quiera, a
cierta hora termino de tocar, jugar juegos y ver peliculas. A mi si me dejan ir donde mis amigos, pero
con el permiso de ellos, tengo que pedir permiso antes de salir. Yo puedo salir sin pedir permiso pero
que no me pase nada malo; porque también hay carros que no respetan en la autopista. Ellos piensan
gue yo no puedo salir solo, pero sin la manilla menos, todo el tiempo tengo que llevar la manilla de
identificacion, la billetera. Quiero transportarme solo, ellos dicen que es un peligro para mi, pero a
mi me gustaria transportarme solo por ejemplo en el Uber o en un bus”.

- “Ella sabe que yo ya me sé defender solo en la vida, solamente que no se independizarme.
VVoy a muchas partes solo, al estadio. Me gustaria que mi mama me apoyara por ejemplo en mis
pensamientos que yo tenga, para las decisiones que yo quiera tomar. Yo siempre consulto las
decisiones con mi mama, a ver si esa idea si la puedo realizar, a ver si progreso”.

- “Pero yo pienso que las falencias que han habido hasta el momento es mas por asuntos de
sobreproteccion, pero porque son familias que de pronto en tiempos anteriores, en afios atras, no les
habia dado como todas las indicaciones que se les estdn dando en este momento, cierto, de empezar
a ver a sus hijos como personas adultas, que no son nifios, que tampoco son adolescentes, sino que ya
son eh jovenes que estan transitando ya a un nivel de independencia mucho mayor en el cual eh tienen
que empezar a tomar decisiones, en el cual tienen que empezar a valerse por si solos, entonces, desde
ahi pienso yo que para las familias no ha sido facil, cierto, pero sin embargo han acogido la propuesta,
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han acogido las orientaciones, en la gran mayoria han intentado hacer, cierto, desde los recursos
también con los que cuentan, desde los miedos que tienen, entonces yo pienso que ha sido un proceso
que podemos decir ha tenido cambios positivos en muchas familias, pero por lo mismo, porque ellos
no estaban acostumbrados a que se les diera un montdn de orientaciones, y en este momento ya se
les esta dando, se les esta diciendo, no mire, deje que su hijo empiece a tener desplazamiento
independiente, deje que su hijo tome sus propias decisiones frente a lo que quiere hacer, frente a sus
actividades, frente a su tiempo libre, frente a la eleccion como es minima de una prenda de vestir,
pues se ha ido fomentando desde todos estos talleres, todas esas asesorias a los padres para que eh
empiecen a soltar, porque ellos se han involucrado, pero que empiecen a dejar un poco mas, dejen el
miedo mejor dicho, dejen el miedo, dejen tanta sobreproteccion y empiecen a ver que sus hijos tiene
habilidades, tienen capacidades, de que no los minimicen tanto, entonces desde ahi yo pienso que ha
sido muy positivo el proceso. En la gran mayoria los padres han modificado el tipo de
acompafiamiento que ofrecen a sus hijos, no les sabria decir porqué hay un poco de resistencia frente
al modelo que se ha manejado desde Ulncluye, entonces todavia quieren tener como mucho control
frente a muchas decisiones de sus hijos, pero son unos contaitos, de resto eeh los otros padres siempre
estan con la actitud de digame qué tengo que mejorar, eh digame gue le tengo que acompafar y apoyar
mas a mi hijo, eeh yo le estoy trabajando esto en la casa, hasta familias que por decir si el hijo no le
hace mucho caso también a veces lo llama a uno y le dicen, venga colaboreme, hable con él, que yo
he estado hablando y él no quiere, entonces es porque también pienso yo tienen un voto de confianza
en el proceso gque llevamos, de igual manera yo pienso que la familias han visto cambios en el hogar,
han visto cambios porque mire que desde que inici6 el proceso se han mantenido los 20 jovenes,
cierto, llevamos ya mas de afios y medio y los 20 jévenes estan en el proceso y las familias todas a
los talleres asisten, una que otra es porque sea algo de fuerza mayor que no les permita estar, pero
mira que en todos los talleres ellos estan, en las asesorias estan y si ellos no pueden estar en las
asesorias piden que le cambien el dia, piden que les cambien la hora, entonces mira que eso habla de
compromiso, por parte de ellos”.

- “Me gustaria que mi mama me apoyara por ejemplo en mis pensamientos que yo tenga, para
las decisiones que yo quiera tomar. Yo siempre consulto las decisiones con mi mama4, a ver si esa
idea si la puedo realizar, a ver si progreso”.

- “Me gustaria que me dejaran tomar ciertas decisiones solo y hacer algunas cosas que yo
g q ) y g que y
. 2"
quiero”.

- “Las cosas que yo puedo hacer sola, es ir donde mis amigos sola, ir donde mi mamita, irme
a trotar a la cancha sola. Hay veces mi papa se enoja. El no me acompafia porque dice que le duele
el pie. Entonces si él no puede ir yo tampoco porque piensa que no puedo hacer esas cosas yo sola,
pero yo si soy capaz de hacer las cosas que me dan”.
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- “Hay cosas que no le gusta a los padres y es quitarme a las decisiones, que a veces se disgustan
por bobadas, porque eso por ejemplo puede haber problemas y por ejemplo se pueden disgustar, que
yo quiera hacer cosas sin que ellos me las digan, sin que me obliguen.

Algunas veces me obligan a hacer las cosas otras veces no. Si yo quiero algo que me respeten
eso a mi para yo hacerla solo y yo le respeto eso a ellos para que ellos puedan lograr. Yo quiero
hacer solo por ejemplo ir a la casa de un amigo o de la pareja, tocar instrumentos que yo quiera, a
cierta hora termino de tocar, jugar juegos y ver peliculas. A mi si me dejan ir donde mis amigos, pero
con el permiso de ellos, tengo que pedir permiso antes de salir. Yo puedo salir sin pedir permiso pero
gue no me pase nada malo; porgue también hay carros que no respetan en la autopista. Ellos piensan
gue yo no puedo salir solo, pero sin la manilla menos, todo el tiempo tengo que llevar la manilla de
identificacion, la billetera. Quiero transportarme solo, ellos dicen que es un peligro para mi, pero a
mi me gustaria transportarme solo por ejemplo en el Uber o en un bus”.

- “Los dos, ella en unas cosas y ¢l en otras. Cuando yo queria tomar decisiones en el colegio
como meterme en el equipo de futbol o hacer alguna actividad hay si me dejaban”.

- “El apoyo es a veces cuando voy a un espacio nuevo que no lo reconozco mucho, entonces
ahi me apoyan acompafidndome sea una o0 dos veces. Pues es mas que todo en eso y siempre dejan
gue yo también tome decisiones, que aprenda a diferenciar cuales pueden darme como buen beneficio
o0 ser Utiles para mi y cuales pueden causar alguna dificultad, entonces es como dejarlo a que uno
asuma la autonomia”.

- “Yo pienso que lo primero es que las familias tengan mas confianza en las habilidades de los
muchachos, porque uno todavia identifica que no hay procesos de elaboracion de duelo todavia
cerrados, y yo pienso que nunca los van a haber, pues creeria yo que eso siempre va a ser algo abierto,
pero que ellos deben ya empezar a hacer un trabajo mas desde lo personal en esos procesos de
elaboracion de duelo, de tal manera que les permita confiar mas en las capacidades de sus hijos”.

- “Mi mama siempre me ha apoyado y siempre se quedaba conmigo en la casa de mi padrino
porque él tenia los recursos, él sabia y él tenia un computador y la hija de él sabia mucho de todas las
materias, entonces yo me quedaba en la casa de él hasta tardes horas y después nos ibamos para la
casa a las doce o una. El apoyo es el mismo, pero antes estaba mas pendiente. EI apoyo a cambiado
porque ya me dan mas libertad para realizar todo y confia mucho en mi'y a lo Gltimo me revisan a ver
qué es lo que hecho y si lo hice bien”.

- “Siempre me apoyan y me dicen que lo que usted vaya a hacer que usted lo va a lograr que
solamente ponga el empefo”.

- “Hablar con mis papas y decirle que ya he madurado un poco que ya necesito mas libertad
pero que también me pueden seguir aconsejando en lo que sea mejor para mi. Los papas a veces no

66



. UNIVERSIDAD
'DE ANTIOQUIA

Facultad de Educacion

nos dan la libertad porgue uno no ha demostrado que se puede portar bien en algunos espacios. Que
es mejor para hacer esto y por eso”.

- “Lo que era en temas de matematicas si ya yo tenia que tener mas apoyo fuera de mi hermano
0 de mi padre. El apoyo ahora es muy parecido, ellos hacian una verificacion y después yo le
mostraban si si estaba bien asi o habia que agregarle algo”.

- “Hace cuatro afios yo tenia 19 afios ya era adolescente. En ese proceso yo estaba estudiando
con un compafiero gue también esta en este mismo programa, en el colegio Alcaravanes. En ese
proceso antes era adolescente, por ejemplo, a mi me apoyaban mucho en el crecimiento, que puedo
hacer las cosas yo solo, en ese momento recibia el apoyo de mis papas. Ahora me ayuda mas mi
hermano para hacerlo yo solo, para que yo pueda aprender mas de la independencia y autonomia. Sea
que quiero decir que por ejemplo yo ya me gradué y ya estoy en la universidad”.

- “Yo estoy en veterinaria pero yo quiero €S cocinar. Yo para la cocina yo aprenderia a hacer
mis propios desayunos, por ejemplo, mezclar bien los huevos y eso, que yo puedo hacerlo solo, sin
gue me ayuden, consiga los implementos, los ingredientes, la preparacion para yo hacerla solo. Yo le
pido ayuda a mi padrastro Agustin, a mi maméa Gladys, a mis hermanos. Ellos no me hacen todo, que
yo lo haga por mi mismo porque esa es mi independencia, no el de ellos sino el mio. Para hacer eso
es primero coger los ingredientes para prepararlos, mi hermano dice que yo los puedo conseguir,
después aprenderia a hacer mi propio desayuno, almuerzo o comida. Mi hermano me dice donde estan
los ingredientes, el tiempo que debo prepararlos, yo preparo lo que yo quiero y mi hermano esta
pendiente”.

- “También habran implicaciones negativas en un papa que lo que promueve es la inseguridad,
simplemente porque la transmite al pelao, entonces él no necesariamente, eh quiere decir inseguro y
gue no pueda alcanzar aprendizajes, sino que esta heredando de la familia una cantidad de miedos
que tienen, sencillamente por desconocimiento de la posibilidad que tiene o el rol que el padre tiene
en promover el aprendizaje”.

- “Mi mama siempre me ha apoyado y siempre se quedaba conmigo en la casa de mi padrino
porgue él tenia los recursos, él sabia y él tenia un computador y la hija de él sabia mucho de todas las
materias, entonces yo me quedaba en la casa de él hasta tardes horas y después nos ibamos para la
casa a las doce o una. El apoyo es el mismo, pero antes estaba méas pendiente. El apoyo a cambiado
porque ya me dan mas libertad para realizar todo y confia mucho en mi'y a lo Gltimo me revisan a ver
qué es lo que hecho y si lo hice bien”.

- “Lo que era en temas de matematicas si ya yo tenia que tener mas apoyo fuera de mi hermano
0 de mi padre. El apoyo ahora es muy parecido, ellos hacian una verificacion y después yo le
mostraban si si estaba bien asi o habia que agregarle algo”.
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- “Pero yo pienso que las falencias que han habido hasta el momento es mas por asuntos de
sobreproteccion, pero porque son familias que de pronto en tiempos anteriores, en afios atras, no les
habia dado como todas las indicaciones que se les estan dando en este momento, cierto, de empezar
a ver a sus hijos como personas adultas, que no son nifios, que tampoco son adolescentes, sino que ya
son eh jovenes que estan transitando ya a un nivel de independencia mucho mayor en el cual eh tienen
gue empezar a tomar decisiones, en el cual tienen que empezar a valerse por si solos, entonces, desde
ahi pienso yo que para las familias no ha sido fécil, cierto, pero sin embargo han acogido la propuesta,
han acogido las orientaciones, en la gran mayoria han intentado hacer, cierto, desde los recursos
también con los que cuentan, desde los miedos que tienen, entonces yo pienso que ha sido un proceso
que podemaos decir ha tenido cambios positivos en muchas familias, pero por lo mismo, porque ellos
no estaban acostumbrados a que se les diera un montdn de orientaciones, y en este momento ya se
les esta dando, se les esta diciendo, no mire, deje que su hijo empiece a tener desplazamiento
independiente, deje que su hijo tome sus propias decisiones frente a lo que quiere hacer, frente a sus
actividades, frente a su tiempo libre, frente a la eleccion como es minima de una prenda de vestir,
pues se ha ido fomentando desde todos estos talleres, todas esas asesorias a los padres para que eh
empiecen a soltar, porque ellos se han involucrado, pero que empiecen a dejar un poco mas, dejen el
miedo mejor dicho, dejen el miedo, dejen tanta sobreproteccién y empiecen a ver gue sus hijos tiene
habilidades, tienen capacidades, de que no los minimicen tanto, entonces desde ahi yo pienso que ha
sido muy positivo el proceso. En la gran mayoria los padres han modificado el tipo de
acompariamiento que ofrecen a sus hijos, no les sabria decir por qué hay un poco de resistencia frente
al modelo que se ha manejado desde Ulncluye, entonces todavia quieren tener como mucho control
frente a muchas decisiones de sus hijos, pero son unos contaitos, de resto eeh los otros padres siempre
estan con la actitud de digame qué tengo que mejorar, eh digame que le tengo que acompafiar y apoyar
mas a mi hijo, eeh yo le estoy trabajando esto en la casa, hasta familias que por decir si el hijo no le
hace mucho caso también a veces lo llama a uno y le dicen, venga colaboreme, hable con él, que yo
he estado hablando y él no quiere, entonces es porque también pienso yo tienen un voto de confianza
en el proceso que llevamos, de igual manera yo pienso que la familias han visto cambios en el hogar,
han visto cambios porque mire que desde que inici6 el proceso se han mantenido los 20 jovenes,
cierto, llevamos ya mas de afios y medio y los 20 jévenes estan en el proceso y las familias todas a
los talleres asisten, una que otra es porque sea algo de fuerza mayor que no les permita estar, pero
mira que en todos los talleres ellos estan, en las asesorias estan y si ellos no pueden estar en las
asesorias piden gue le cambien el dia, piden que les cambien la hora, entonces mira que eso habla de
compromiso, por parte de ellos”.

- “Lo segundo es que le bajen un poquito a los niveles de sobreproteccion que tienen con ellos,
entonces mire que una cosa va ligada a la otra, si yo no confio en las capacidades de mis hijos, yo
tiendo a ser sobreprotector, porque “hay no! me lo va a coger un carro, hay no! me lo van a engafiar”,
todo el tiempo es en funcion de lo que le puede pasar a su hijo desde lo negativo”.

- “Hay que diferenciar de pronto, que hay papas que tienen un poco mas de informacion para
apoyar a los jovenes, y otros que, 0 no tienen tanta informacion o simplemente no quieren asumir
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todos los criterios que permitan que el joven se desarrolle a un nivel importante de independencia,
autonomia, y que pueda experimentar cosas en su vida, y eso los va a mantener estaticos un poco, o
con desarrollos limitados, simplemente porque el papa no facilita espacios, pero no quiere decir de
pronto que lo haga por mal , sino porque tiene un profundo amor y cree que el joven es un sujeto de
cuidados, en ese sentido seria un poco dificil decir que el apoyo es malo o insuficiente, sino que puede
ser incluso un apoyo extremo, que ¢l no necesita”.

- “La contribucion que enmarcaria dicha mejora va de la mano de los temores que suelen
generarse con relacion a la sobreproteccion de la familia”.

- “Algunas veces hay que decirles a los papas que le den una solucidén, como una ayuda para
uno saber que tienen que hacer lo mejor”.

- “Me gustaria salir solo pero intentarlo pero en ese caso yo lo he querido intentar pero a mi no
me dejan salir porque yo creo que me puede pasar algo malo, un riesgo en la calle; me pueden hacer
dafio, moral o fisico, me pueden agredir, atracar y eso no es bueno; yo prefiero algunas veces para
poder aprender a hacerlo solo. Yo estoy de acuerdo de que me cuiden mas que a mis hermanos. Yo
quiero que ellos estén pendientes de mi, pero yo quiero cuidarme a mi mismo, yo soy capaz, pues lo
quiero intentar. Yo quiero es intentarlo”.

- “El apoyo que le dan a mis hermanos es diferente al que me dan a mi porque yo a veces
necesito mucho apoyo para hacer las cosas yo mismo, de que hacer las cosas por mi mismo; aprender
a montar en metro, en un taxi 0 manejar bicicleta solo, para yo aprender mucho mas que eso, para yo
poder por ejemplo ir a salir a discotecas solo si me dejan o que ellos me lleven y que pueda manejar
el asunto solo y tomar buenas decisiones. Mis hermanos van a discotecas solos, porque mis hermanos
tienen pareja, ellos pueden ir solos; yo he intentado hacerlo, pero sin pedir permiso no puedo salir. A
mi me gusta salir, pero pedir permiso, pero a la loca a la fuerza, y a la violencia yo no puedo. Para
salir algunas veces me acompafian otras veces no”.

- “Para mi esa es otra de las claves, en realidad observar al joven, el joven no pueden sacarlo
de la casa, llevarlo a la institucion, volverlo a meter a la casa, ponerlo al comedor, esperar a que
coma, porgue en esa rutina el papa no observaba todo lo que estd pasando con el joven y otros no
quieren verlo porque sienten que se les esta creciendo el hijo y eso les va a quitar muchos de sus
espacios, el amigo que siempre tienen al lado y a ese joven que depende de él y que lo abraza
incansablemente, se va a ir creciendo y va a conocer y abrazar otras personas que para el joven
también son importantes, y eso les da miedo, les genera ansiedad, les genera un duelo, y en realidad
el hijo nunca se va a ir solo que van a encontrar otras personas con quien compartir y la manera en
que distribuyen su tiempo va a cambiar. El padre deberia estar preparado para disfrutar a su hijo en
cada etapa de su vida”.
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- “A mis hermanos los dejan meter en los cursos que ellos quieran; por ejemplo yo en fotografia
Y0 no queria, yo queria otra cosa que fotografia; bueno ahi consegui la camara y no la he utilizado
nunca. Voy a ver si renuevo el curso de fotografia porque crei que era maluco y me gustaron. A veces
ellos escogen cosas que no me gustan y terminan gustandome a mi. O sea, gracias a ellos es que vivo
nuevas experiencias. Eso a veces no es tan malo, solo que a veces es diferente el apoyo porque yo lo
necesito diferente, pero otras veces no estoy de acuerdo con ese apoyo”.

- “Ella sabe que yo ya me s¢ defender solo en la vida, solamente que no se independizarme. Voy
a muchas partes solo, al estadio. Me gustaria que mi mama me apoyara por ejemplo en mis
pensamientos que yo tenga, para las decisiones que yo quiera tomar. Yo siempre consulto las
decisiones con mi mama, a ver si esa idea si la puedo realizar, a ver si progreso”.

En la mayoria de los casos los jovenes manifiestan sentir la necesidad de que los padres los dejen
tomar sus propias decisiones y actuar con mas libertad al igual que se hace con los demas miembros
de la familia, pues la sobreproteccion debido al temor que sienten por considerarlos como personas
gue se encuentran en mayor riesgo de correr algun peligro por su condicién es muy latente y poco
ayuda a que tengan mayor autonomia e independencia y le obstaculiza en ese paso que ellos deben
de dar para su insercion a la etapa adulta.

Papel de las instituciones educativas

Se indaga acerca del acompafiamiento que se brinda al interior de las familias y sobre el papel que
tienen las instituciones de brindar la informacion necesaria para apoyar el proceso de aprendizaje de
los jovenes.

“Pero yo pienso que las falencias que han habido hasta el momento es mas
por asuntos de sobreproteccion, pero porque son familias que de pronto en tiempos anteriores, en
afios atras, no les habia dado como todas las indicaciones que se les estan dando en este momento,
cierto, de empezar a ver a sus hijos como personas adultas, que no son nifios, que tampoco son
adolescentes, sino que ya son eh jovenes gque estan transitando ya a un nivel de independencia mucho
mayor en el cual eh tienen que empezar a tomar decisiones, en el cual tienen que empezar a valerse
por si solos, entonces, desde ahi pienso yo que para las familias no ha sido facil, cierto, pero sin
embargo han acogido la propuesta, han acogido las orientaciones, en la gran mayoria han intentado
hacer, cierto, desde los recursos también con los que cuentan, desde los miedos que tienen, entonces
Yo pienso que ha sido un proceso que podemos decir ha tenido cambios positivos en muchas familias,
pero por lo mismo, porque ellos no estaban acostumbrados a que se les diera un montén de
orientaciones, y en este momento ya se les estd dando, se les esta diciendo, no mire, deje que su hijo
empiece a tener desplazamiento independiente, deje que su hijo tome sus propias decisiones frente a
lo que quiere hacer, frente a sus actividades, frente a su tiempo libre, frente a la eleccion como es
minima de una prenda de vestir, pues se ha ido fomentando desde todos estos talleres, todas esas
asesorias a los padres para que eh empiecen a soltar, porque ellos se han involucrado, pero que
empiecen a dejar un poco mas, dejen el miedo mejor dicho, dejen el miedo, dejen tanta
sobreproteccion y empiecen a ver que sus hijos tiene habilidades, tienen capacidades, de que no los
minimicen tanto, entonces desde ahi yo pienso que ha sido muy positivo el proceso. En la gran
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mayoria los padres han modificado el tipo de acompafiamiento que ofrecen a sus hijos, no les sabria
decir porqué hay un poco de resistencia frente al modelo que se ha manejado desde Ulncluye,
entonces todavia quieren tener como mucho control frente a muchas decisiones de sus hijos, pero son
unos contaitos, de resto eeh los otros padres siempre estan con la actitud de digame qué tengo que
mejorar, eh digame que le tengo que acompariar y apoyar mas a mi hijo, eeh yo le estoy trabajando
esto en la casa, hasta familias que por decir si el hijo no le hace mucho caso también a veces lo llama
aunoy le dicen, venga colaboreme, hable con €l, que yo he estado hablando y él no quiere, entonces
es porque también pienso yo tienen un voto de confianza en el proceso gque llevamos, de igual manera
yo pienso que la familias han visto cambios en el hogar, han visto cambios porgue mire que desde
que inici6 el proceso se han mantenido los 20 jovenes, cierto, llevamos ya méas de afios y medio y los
20 jovenes estan en el proceso y las familias todas a los talleres asisten, una que otra es porque sea
algo de fuerza mayor que no les permita estar, pero mira que en todos los talleres ellos estan, en las
asesorias estan y si ellos no pueden estar en las asesorias piden que le cambien el dia, piden que les
cambien la hora, entonces mira que eso habla de compromiso, por parte de ellos”.

- “Los padres deben de estar todo el dia en funcién de reforzar procesos de comprension
lectora porque no es simplemente el hecho de que lean porque lean, si no de que lo que ellos
lean, cierto, la informacion que lean la comprendan, porque si ustedes ven, nosotros en el
medio todo en tiempo estamos enfrentados a informacion visual, cierto, eeh estamos
escuchando todo el tiempo a las personas hablar, estamos viendo noticias, estamos leyendo
periodicos, revistas en medios de informacion a través de redes sociales y eso implica que
uno lo que lea lo comprenda, entonces la familia desde el &rea de alfabetizacion, de pedagogia
deben de estar en funcion de eso, de ayudarles a los jovenes a comprender informacion, a que
lean, a que comprendan, a que las palabras que no conocen las busquen, cierto y les coloquen
ejemplos, eeh, les den mejor dicho el significado de esas palabras en diferentes contextos, les
ayuden con los procesos escritos desde la redaccion, desde composicion, desde la fluidez,
que lo que escriban sea claro para las otras personas, porque es que mira que los jovenes son
sociales y desde la parte social ellos chatean, ellos comparten informacion con otras personas,
entonces desde ahi es un apoyo, lo otro también es desde la parte del pensamiento
matematico, en lo que hemos indicado mucho a las familias, desde el manejo del dinero,
cierto, desde el manejo de sus gastos, porque en la medida que tienen manejo de sus gastos,
eh conocen el dinero, van a tener también autonomia, para lo que quieren comprar, lo que
quieren pagar, lo que van a ahorrar, eeh, los lugares a los cuales van a salir , que cuando uno
sale, en todo gasta dinero, entonces también es como indicarles mucho a ellos desde esa parte
del manejo del dinero, desde los problemas matematicos, desde toda esa parte de gestion
financiera, de la proyeccion gque hace uno con el dinero, entonces desde ahi las familias en el
dia a dia deben de estarlo fortaleciendo. Por decir con ellos en el primer semestre a ellos se
les entregd un plan de trabajo, y en ese plan de trabajo especificamos cada una de las areas
de habilidad, con unas actividades y unas estrategias para que trabajaran con ellos, pero es en
funcion de lo mismo, de que generard niveles de autonomia, pues, de que los reforzaran
constantemente, porque lo necesitamos siempre. Entonces a las familias se les hacia mucho
énfasis en que no solamente se podian quedar con lo que se trabajaba aqui un dia a la semana,
sino que ellos en el dia a dia debian estarles facilitando los espacios para que hicieran mucho
de esos aprendizajes, en qué? eeh cuando van a comprar al supermercado, cuando van a hacer
una actividad familiar de vacaciones, 0 un paseo 0 una visita a alguien mas, cuando los
jévenes van a participar de otro contexto que no necesariamente tiene que ser académico,
sino ya mas de corte cultural o social”.
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“Otros papas no los acompaiian, les ayudan a hacer y les entregan casi todo hecho,
entonces, un papa que haga eso o simplemente no demande a la institucion educativa, o al
lugar en el que el muchacho participe, eeh, no demande estrategias que de verdad vea
reflejadas en que el muchacho aprende, eeh, no va a ser un actor positivo para poder promover
el aprendizaje. Entonces creo que, en esencia, el papa tiene el rol de facilitar el aprendizaje,
promover experiencias, reclamar, incluso procedimientos o estrategias en las cuales ve que
el joven ingresa y no demuestra desarrollos, y reclamar cuando es un papa comprometido y
empieza a entender cudl es el verdadero propdsito de tener a una persona incluida en espacios
educativos”.

“El programa tiene unas cuestiones muy conceptuales bien definidas: uno el enfoque de
discapacidad intelectual, que se concibe habilidades conceptuales, sociales y précticas, que a
los papas se les ha informado de todo eso. En ese mismo enfoque se aplicé un instrumento
de valoracion, el ABAS 11, en el cual los papas interactuaron con él y se enteraron de cada
uno de los elementos y qué tanto pesaba en el desarrollo de los jovenes, identifican lo social
como una posibilidad amplia de participaciéon, identifican lo practico como una posibilidad
amplia de desarrollar destrezas y de participar en actividades que favorezcan la productividad
y hasta de pronto el empleo y el tema de lo conceptual lo entienden, creo yo como lo
importante de la comprension del joven frente al mundo. Entonces se les ha formado en eso,
se les ha entregado informacion, hemos tenido talleres de como promover independencia y
autonomia, ellos mismos construyeron respuestas a preguntas de otros padres, hubo un taller
donde los padres proponian qué deberia hacer una persona para promover la independencia
en el otro, no pensando ni siquiera en su hijo, inicialmente se hizo pensando en ellos, entonces
se les da una vision colectiva acerca de lo que es el desarrollo de las personas y acerca de lo
gue viven sus hijos, se han abordado temas de sexualidad y otros temas, pero lo basico es el
principio de habilidad conceptual, social y practica y el sistema de apoyos, con esos dos, por
ejemplo, uno esperaria que un papa pudiera tener herramientas para favorecer el desarrollo
de los jovenes. Inicialmente la idea era que los papas pudieran reflexionar acerca de todos los
imaginarios que tienen sobre la discapacidad y después entrar en un tema de qué tanto le
podrian ofrecer apoyos a un joven”.

El programa ofrece herramientas a las familias para que puedan orientar el proceso formativo de los
jévenes, con el fin de lograr un trabajo articulado entre institucion educativa y familia. Estan las
asesorias, donde se les orienta segun las particularidades y necesidades de cada familia, los talleres,
un espacio en donde se abordan temas de interés sobre los aspectos conceptuales que tienen relacion
con el desarrollo de sus hijos y que deben aprender a dominar.

Analisis de matrices individuales

Dentro de los hallazgos arrojados por la matriz diligenciada por los jovenes, sobre el tipo de
acompafiamiento se puede concluir que:

El acompafiamiento esta altamente influenciado por el nivel educativo de los padres, debido
a que éste estd cargado de concepciones, que derivan en apoyos, que en su mayoria no
coinciden con las necesidades de los jovenes, es decir, si se considera que los profesionales
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e 0 cuidadores son los que orientan el proceso, los padres liberan su responsabilidad,
considerando que las tareas asignadas para la casa son de menor valor y no requieren de
acompafiamiento significativo por parte de estos, es alli donde también encontramos casos
en que los jovenes realizan sus responsabilidades solos, 0 en compafia de terceros, lo cual
incide en la calidad de sus producciones o el interés para el cumplimiento, lo que tiene una
influencia directa en el desempefio de los jovenes.

e Algunos padres no cuentan con la formacion educativa para brindar un acompafiamiento
adecuado a los jévenes acorde con sus necesidades de aprendizaje, por el contrario, otros
padres que cuentan con la formacion educativa para apoyar los procesos de sus hijos, sin
embargo, no lo hacen, y esta actitud se refleja también en las dificultades de desempefio de
los jovenes.

e Por lo general las respuestas de los jovenes en el proceso de autobservacion no variaron. Se
mantuvieron durante los ochos sesiones, pues generalmente era la misma persona quien los
acompafaba y a través de las mismas estrategias. De otra parte, se evidenciaron inconsistencias
entre las respuestas que ofrecieron los padres y los jovenes frente al tipo de apoyo recibido en el
hogar.

e Se pudo evidenciar que el acompafiamiento del programa Uincluye para formar y acompafar
a los padres ha sido efectivo, ya que los jovenes manifiestan satisfaccion por el tipo de apoyo
gue reciben, ya que se esta confiando en sus capacidades y sus familias reconocen el avance
en el desempefio desde que estan participando en este espacio de formacion educativa.

e El apoyo que reciben los jovenes de sus padres es mas en los aspectos tedricos, para que con
esta base ellos puedan culminar la tarea que se les haya asignado. Sin embargo, en ocasiones
hace falta mayor didlogo entre el padre y el hijo, para que el primero logre identificar qué niveles
de comprension alcanza el segundo y si en efecto comprende la explicacion dada.

e Los jovenes reconocen que cuentan con habilidades y limitaciones que les permite identificar
cuando necesitan apoyo y cuando no lo requieren, ganando mayores niveles de
independencia. Aunque a veces los jovenes por comodidad prefieren apoyo constante.

Estrategias y recomendaciones

Uno de los propésitos de esta investigacion era disefiar un conjunto de estrategias y recomendaciones
para que las instituciones de educacion superior logren articular su trabajo educativo con el rol de
acompariamiento que desempefian las familias con los jovenes que presentan discapacidad intelectual.
El trabajo realizado en el contexto del proyecto Uincluye, nos permite proponer dichas estrategias,
gue a nuestro juicio favorecen el desarrollo las habilidades conceptuales y sociales, y fortalecen el
ingreso a la vida adulta y el acceso al contexto universitario:
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Sobre el acompafiamiento familiar:

Orientar a las familias para que identifiquen el concepto de discapacidad intelectual y lo que ésta
implica, ayudar a los padres en el reconocimiento de tipos de discapacidad intelectual y su etiologia,
constituye el primer paso para garantizar un acompafamiento acertado en los procesos educativos
que los jovenes con discapacidad intelectual emprendan.

Esta tarea formativa puede emprenderse a través de estrategias tales como: Escuelas de padres,
talleres y asesorias, grupos de conversacion, redes familiares, entre otras. En donde las familias
puedan expresar mediante diversas actividades sus concepciones, y las puedan discutir con otros
padres. De esta manera, los profesionales que acomparian el proceso, podran orientar de manera
objetiva a las familias, para que logren realizar elaboraciones mas claras y cercanas a la realidad de
sus hijos, y de esta manera puedan realizar acompafiamientos de acuerdo con las necesidades
puntuales de los jovenes en las diversas areas del desarrollo.

Los jovenes con discapacidad intelectual necesitan apoyo para cumplir con las responsabilidades o
tareas, pero es deber de los padres estar atentos a identificar el tipo de apoyo que requiere su hijo, la
intensidad del apoyo y también su duracién, la idea es que éstos disminuyan o desaparezcan, segun
las capacidades del joven y su nivel de desempefio. Los jovenes pueden iniciar el aprendizaje con un
apoyo generalizado, que poco a poco se puede desmontar de acuerdo con los logros y habilidades
adquiridas. Una de las funciones de la familia y de las instituciones educativas es fomentar la
independencia y autonomia, ya que es una caracteristica de la vida adulta y requisito para la inclusion
educativa y laboral.

Sobre las actividades de la vida diaria

El profesional encargado del acompafiamiento a la familia puede asignar un conjunto de acciones
relacionadas con: presentacion personal, las tareas del hogar, el manejo del tiempo, el manejo del
dinero y el desplazamiento. Para esto es necesario que el profesional que orienta la actividad indique
en qué aspectos es necesario el apoyo y asi mismo este se convierte en un medio para que la familia
aprenda a identificar qué tipos de apoyo requiere el joven y en qué momentos ofrecerlo.

La familia puede ayudar a la institucion a modificar conductas y actitudes que afecten el desempefio
académico de los jovenes con discapacidad intelectual. Algunas de éstas pueden ser:

e ¢l manejo del tiempo: puntualidad y distribucion

e la pasividad: dejar que otros hagan

e la postura personal ante la toma de decisiones: sentirse incapaces o limitados por el
diagndstico y/o concepciones, la inseguridad para la toma de decisiones y el desarrollo de
tareas, ya que ésta conlleva a la falta de actividad de manera independiente por parte del
joven.

Las anteriores conductas y actitudes influyen directamente en el trabajo autonomo, la vida familiar y
social, el desempefio académico, la inclusion educativa en instituciones de educacion superior y en el
ambito laboral, aspectos que se relacionan con la transicion a la vida adulta y la concepcion de nifios
eternos de las personas con discapacidad intelectual. Para fortalecer estas falencias, se recomiendan
las siguientes estrategias:
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Manejo del tiempo

- Desarrollar actividades en donde se evidencien las consecuencias positivas 0 negativas de la
responsabilidad en el manejo del tiempo y en la toma de decisiones.

- Manejo y uso adecuado del reloj

- Planificacién de las actividades diarias (agenda, tiempo de desplazamiento, duracion, arreglo
personal, etc.)

Presentacion personal

- Sugerir la realizacion de pequefias acciones en las que los jovenes puedan ejercitar su autonomia,
por ejemplo: la eleccion de su indumentaria.

- Los jovenes deben aprender a seleccionar el vestido para estar acordes a cada ocasion.

- El peinado, el uso del adornos y maquillaje deben ser acciones que se realicen de manera autbnoma,
identificando en qué momentos necesitan de retoques, o si son acordes a la ocasion.

Tareas del hogar

Asignar tareas que el joven deba cumplir sin apoyos, hara que ellos se vean obligados a tomar
decisiones y tengan una exigencia a nivel personal, donde deban buscar los recursos o apoyos para
alcanzar el proposito, por ejemplo: la recoleccion de los ingredientes para preparar una receta.

Manejo del dinero

Aprovechar los momentos en que se hacen las compras para que el joven desarrolle habilidades para
el manejo del dinero, como identificar el valor a pagar, el valor de los billetes y de los productos,
cantidad que les debe devolver al pagar y calculos mentales.

Desplazamiento

- El uso del transporte publico, como alternativa de desplazamiento independiente, que puedan llegar
solos a sus lugares de reunién o de estudio.

- Reconocimiento del lugar donde se encuentren (barreras, accesibilidad, cafeterias, etc.).

Los padres deben esforzarse por despojarse de los miedos y las posturas sobreprotectoras que tienen
frente a sus hijos, para permitir que ellos puedan adquirir experiencias que favorezcan su desarrollo
y vida independiente. Los profesionales, en este aspecto tienen la tarea de hacer un acompariamiento
a las familias, partiendo de las particularidades de cada una para abordar la problematica.

Los profesionales en conjunto con los padres de familia deben mantener un registro de las habilidades
gue han adquirido los jovenes con discapacidad intelectual, haciendo énfasis en las estrategias que se
implementaron para que pudiera adquirir dichas habilidades, y de esta manera seguir trabajando en
su proceso de aprendizaje por la misma ruta que le ayuda a motivar y potenciar su evolucion
académica y social, enriqueciendo las técnicas utilizadas para propiciar una ensefianza significativa.

Sobre la transicion a la vida adulta:

La etapa adulta implica ganar independencia en la toma de decisiones, en diferentes aspectos de la
vida, como vivirla y con quién, qué servicios utilizar, qué estudiar, en qué trabajar, maneras de
participar en la comunidad, o con quién relacionarse. A diferencia de lo que generalmente se cree, las
personas con discapacidad intelectual si pueden decidir, pero necesitan apoyos para la adquisicién de
las habilidades necesarias para identificar lo que quieren para sus vidas y dirigirla de manera asertiva.
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Para el fomento de la autodeterminacion se propone el aprendizaje a través de experiencias reales,
donde ellos participen y aprendan haciendo, utilizando actividades que desarrollen habilidades y les
guede de herramienta para aplicarlas en situaciones similares. Estas actividades pueden ir orientadas
al trabajo en equipo para alcanzar una meta o para la planificacion de un evento y su ejecucion. Donde
se pueden reforzar elementos de las habilidades sociales y de la conducta adaptativa (seguimiento de
instrucciones, autocontrol y comunicacion).

El desarrollo del proyecto de vida puede ser una excelente herramienta para orientar a los jovenes en
esta etapa de la vida. Su elaboracién permite abordar temas relacionados con la autonomia, el
establecimiento de limites y la conducta adaptativa, necesidades presentes en esta poblacion y que
deben dominar para el acceso a la educacion superior y al trabajo.

El papel de las familias es el de informar a los jovenes y el de orientarles segln sus intereses y
capacidades en aspectos que tiene que ver con la eleccién de su profesion, los lugares en donde se
pueden capacitar, medios para adquirir el aprendizaje y las ventajas o desventajas de cada eleccion,
la decision final la debe tomar cada uno de ellos, de manera individual y asi mismo asumir las
consecuencias de esas decisiones.

La familia debe permitirles vivir su paso hacia la vida adulta con mas valentia, debido a que si les
transmiten temores, dificilmente podran salir de su zona de confort en la cual pueden estar inmersos,
los padres deben ensefiarles habilidades de la vida diaria para valerse por si mismos sin detenerse en
la condicién de discapacidad intelectual, porque es evidente que ellos pueden lograr ser
independientes si se lo proponen y con esfuerzo, pero también es fundamental que las familias rompan
con los esquemas mentales de que seran sus nifios (as) de por vida, porque necesitan aprender
conductas que les posibilite entrar a la educacion superior y posteriormente al &ambito laboral en donde
la sobreproteccion de sus padres no beneficiara mucho este proceso que solo puede ser llevado a
cabo por ellos mismos. Algunas acciones que se pueden realizar para fortalecer estos aspectos son:

- Capacidad de eleccion: Dejarlos experimentar en lo referente a las decisiones que tomen, orientarlos
para que identifiquen los riesgos y beneficios de cada eleccion y las implicaciones para su vida.

- Interaccidn con otros: Orientarles en el tipo de relaciones que pueden establecer a nivel personal,
familiar, social y laboral, que identifiquen los limites de las interacciones, las diferentes maneras de
manifestar el afecto y el tipo de informacion que pueden intercambiar en cada caso, para evitar estar
expuestos a peligros o para evitar conductas inadecuadas.

- Utilizacion del tiempo libre: Los jovenes deben aprender a autogestionar su tiempo, haciendo
eleccion de actividades que mejoren su calidad de vida, creando habitos de ocio saludable, tales como:
talleres donde aprendan algln arte u oficio, la préactica de algun deporte y visitas a sitios culturales o
paseos.

- Uso de los recursos de la comunidad: Esta es un medio por el cual los jévenes pueden participar en
la comunidad y a su vez acceder a servicios que pueden ser adaptados segun su necesidad, algunos
son salud y seguridad, ocio y tiempo libre, educacion. Deben ser informados para el buen uso de
estos.

Sobre el papel de las instituciones de educacion superior

Las instituciones educativas deben tener un mayor acercamiento con las familias y brindarles
oportunidad de desarrollo, en especial a las personas responsables de realizar el acompafiamiento
educativo mas continuo y directo con los jovenes con discapacidad intelectual. Es importante
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aprovechar esas habilidades de liderazgo que se van desarrollando en los acompafiantes a partir de
€s0S procesos educativos que tienen que vivir.

Las instituciones de educacion superior pueden realizar adaptaciones curriculares en sus programas
una vez identifican la participacion de estudiantes con discapacidad intelectual, y dialogar con las
familias para que acompafien el proceso académico de sus hijos. Por ejemplo, es importante que las
instituciones educativas identifiquen las areas de mayor dificultad de las personas con discapacidad
intelectual y el tipo de apoyo que requieren para asumir los retos académicos. En tal sentido, las
familias deben ser formadas para apoyar las acciones educativas.

Utilizar un lenguaje verbal adecuado, que no ridiculice a los jovenes con discapacidad intelectual, un
lenguaje que sea claro y pertinente, es decir, dialogar con el joven en privado si asi lo requiere la
situacion para no ponerlo como un sujeto blanco de burlas antes sus deméas compafieros. Ademas,
hacer una sensibilizacion con sus demas compafieros(as) para que eviten realizar algun tipo de broma
sobre el joven o la joven con discapacidad intelectual, informando de su condicién y solicitando
asimismo del respeto y apoyo de todos para contribuir en su proceso de aprendizaje. Las familias
también deben recibir orientacién para asumir el acompafiamiento del joven en estos casos,
ofreciéndoles seguridad y confianza y herramientas para identificar cuando son abusados o burlados
por sus compafieros. Asi mismo reconocer las rutas de accion de acuerdo con el reglamento
estudiantil.

Los profesionales de apoyo como los docentes y demas involucrados en el proceso de ensefianza-
aprendizaje de jovenes con discapacidad intelectual, deben estar constantemente autoevaluando sus
practicas de ensefianza, para verificar aciertos, desaciertos, dificultades y potencialidades, con el fin
de erradicar las précticas que obstaculicen los procesos educativos y continden Implementando
aquellas, que en efecto fortalecen su desarrollo. En tal sentido las familias deben ser informadas de
dichas estrategias para que puedan apoyar en casa el desarrollo académico de sus hijos.

Se recomienda considerar que en las instituciones de educacion secundaria, incluyan una educacion
precedente que prepare a los jovenes para acceder a la universidad, y que se realice un trabajo de
manera conjunta entre instituciones educativas e instituciones universitarias, para que de esta manera
los jovenes tengan ciertas competencias que son necesarias para el paso de un contexto escolar a un
contexto universitario, incluyendo habilidades de tipo conceptual, social y practicas, fundamentales
para que puedan llevar el ritmo académico que demanda la vida universitaria, algunas habilidades
sociales basicas y la capacidad para trasladarse de un lugar a otro de manera autébnoma e
independiente, para esto, es necesario que ambas instituciones educativas se asesoren con
profesionales en educacion especial y con experiencia en el trabajo con personas con discapacidad
intelectual.

Es importante que los programas de educacion superior tengan un componente de educacion familiar
para orientar a los padres de personas con discapacidad intelectual, ya que es necesario, debido a las
necesidades que presentan algunos jovenes que son muy dependientes de su entorno para realizar
algunas actividades de la vida diaria, y que de esta manera se les facilite adaptarse al contexto
universitario sin que se vea afectado su desempefio académico, dentro de esta educacion se debe
contar con un grupo de apoyo competente en el tema tales como un: educador(a) especial, un
psicologo(a), terapeuta ocupacional y entre otros con experiencia en la poblacion, que puedan servir
de mediadores entre sus familiares y profesores de los cursos y la carrera en la que se encuentren
inscritos los estudiantes con discapacidad intelectual.
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10. Conclusiones:

De acuerdo a los hallazgos del trabajo investigativo realizado; podemos concluir que existe una
relacién directa entre el acompafiamiento que brindan las familias en los procesos formativos de sus
hijos, las concepciones que tienen sobre la discapacidad y las expectativas frente al nivel de desarrollo
que pueden alcanzar. Esta relacion se ve reflejada en las acciones que realizan para que sus hijos
puedan cumplir con las diferentes responsabilidades que se le asignan y alcancen asi los objetivos.

En el contexto de la investigacion se observé una dificultad en los jovenes para asumir con autonomia
el rol de ser adultos, tener autoestima, mayor seguridad para enfrentarse a la vida y actuar con
responsabilidad. Podemos intuir que estos comportamientos no estan relacionados con el sujeto, ni
con sus posibilidades, sino mas bien con la educacion que les brindan sus familias y con la
sobreproteccion que ejercen sobre ellos. Generalmente, las familias piensan que, por su condicion de
vulnerabilidad, los deben cuidar y proteger siempre. Para superar estos obstaculos que se convierten
en limitantes para acceder al goce pleno de sus derechos y el desarrollo que pueden alcanzar como
personas adultas en los &mbitos: social, familiar, educativo, laboral, es necesario preparar a las
familias, para que brinden a sus hijos un acompafiamiento mas eficaz y pertinente; ya que es evidente
que el tipo de formacidn que reciben las familias para guiar el curso de la vida de sus hijos o la falta
de ésta, influye sustancialmente en la forma en cémo los tratan y coartan su libertad.

Es necesario crear espacios donde las instituciones de educacidn superior habite o se involucre mas
en el espacio familiar de los estudiantes con discapacidad intelectual que participan en procesos de
formacidn, para que se les permita tener una mayor comprension de las dindmicas de crianza y de
apoyo familiar que realizan como familias, ademas, para brindar orientacién, ya que puede haber
diferencias en la forma como las familias manifiestan llevar este proceso, y la puesta en préctica, asi
como también las hay, en la forma como los jovenes se comportan en los diferentes espacios, ya que
las reglas pueden variar. De esta forma la institucién universitaria puede dimensionar como es el rol
familiar y el tipo y calidad de acompafiamiento que brindan a sus hijos.

Programas como el de Uincluye pueden brindar a las familias una formacién para que puedan
continuar en sus hogares con la educacion que se les brinda a los jévenes, y de esta manera se de una
ensefianza articulada y conjunta entre familias y profesores u otros profesionales que apoyan su
proceso de aprendizaje, pero es importante que algunos padres se interesen y comprometan mas en
este proceso, disminuyendo actitudes sobreprotectoras, asimilando que sus hijos(as) estan en una
etapa de desarrollo en la cual deben empezar a aprender a valerse por si mismos con todas las
implicaciones que tiene ser un adulto responsable.

Las concepciones que los padres tienen acerca de los jovenes con discapacidad intelectual
coincide con el tipo de acompafiamiento que le brindan a sus hijos, debido al desconocimiento que
tienen acerca de la misma discapacidad intelectual, las habilidades que pueden llegar a desarrollar al
igual que cualquier persona sin discapacidad, por lo cual, se hace necesario que los padres reciban
una formacién para que les ayude a esclarecer todas las dudas que tienen sobre como brindar un
acompafiamiento adecuado a los jovenes, ademas para contribuir a que desmitifiquen todas los
imaginarios que tienen acerca de la discapacidad intelectual, y puedan ampliar las expectativas sobre
sus hijos sin limitarlas a que vivan dependientes de sus familiares y demas.

La sobreproteccion de los padres no permite que los jovenes tengan un desarrollo independiente a
pesar de la formacion que reciben, y no les dan autonomia a los jovenes para tomar sus propias
decisiones, o para cumplir con las responsabilidades que tienen en la vida diaria, como apoyarles para
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aprender a transportarse solos, explorar diversos lugares de la ciudad y conocer su entorno y cémo
desplazarse por el mismo, impidiendo que puedan entablar nuevas relaciones sociales y adquirir
conocimientos que les permitan desarrollar a mayor cabalidad su capacidad de ser autdnomos e
independientes.

El acompafiamiento familiar es fundamental para orientar los procesos de los jovenes con
discapacidad intelectual de manera conjunta con los profesionales de apoyo, su disposicion y apertura
al didlogo contribuyen con la mejora de los procesos de aprendizaje de los jovenes, influyendo de
manera positiva en su etapa de transformacion a la vida adulta, en la cual los jovenes precisan de la
articulacion entre el apoyo de sus padres de manera constante y simultanea con el de las instituciones
educativas, con el fin de brindar una educacion acorde a las necesidades que cada joven requiere.

La transicion a la vida adulta es un proceso en el que los jovenes con discapacidad intelectual
usualmente identifican con facilidad algunos roles que quieren asumir como adultos, por ejemplo,
tener pareja, salir con amigos y en ocasiones estudiar o capacitarse en algun oficio. Sin embargo, para
el cumplimiento de responsabilidades en el hogar, el manejo del dinero y el desplazamiento
independiente suelen presentar mayores dificultades.

La articulacion entre institucion y familia es un recurso Util para orientar el acompafiamiento que
realizan las familias en los procesos educativos de las personas con discapacidad intelectual, ayuda a
visibilizar las necesidades que las familias pueden presentar frente a la tarea de proveer a sus hijos
las estrategias que les encamina en el paso a la vida adulta y al medio laboral, y permite su orientacion.

La experiencia de participar en el desarrollo de esta investigacion enriquece la labor docente,
reconociendo los aportes del trabajo interdisciplinar y la importancia de la participacion familiar
como elementos indispensables en la formacion integral de las personas con discapacidad intelectual.
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