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RESUMEN

El objetivo general de la presente investigacion fue identificar el nivel de autonomia en jovenes
entre 18 y 25 afios con discapacidad intelectual pertenecientes a la organizacion CIPAAC,
mediante la opinidn de estos y sus padres para posteriormente comparar los puntos de vista entre
ambos grupos de informantes. Participaron cinco jovenes entre 18 y 25 afios y cinco padres de
familia. El instrumento utilizado tiene su base en la Escala de calidad de vida y esta conformado
por 19 items que miden la autonomia en cinco dimensiones. Los resultados arrojaron que los
jévenes con discapacidad intelectual se perciben con autonomia media - baja, mientras que los
padres de familia perciben a sus hijos con una autonomia media - alta; demostrando que existe
desacuerdo entre hijos y papas con respecto a la autonomia percibida. Esta investigacion aporta,
entre otros aspectos, bases tedricas para una intervencion desde el enfoque de Desarrollo

Humano como complemento en el trabajo de autonomia en la Discapacidad Intelectual.
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CAPITULO |

INTRODUCCION

Una de las poblaciones vulnerables de las que mas se habla actualmente, es de las
personas con discapacidad (PcD). En México, segun datos de la ENADID 2014 (Instituto
Nacional de Estadistica y Geografia [INEGI], 2017) el 6% de la poblacién presenta algun tipo
de discapacidad, es decir 7.1 millones de habitantes. Esta poblacién con apoyo de asociaciones
civiles, ha luchado por el respeto a sus derechos, por la accesibilidad a espacios publicos y la

inclusion en contextos escolares.

Tal es el caso del Movimiento de Vida Independiente (MVI) encabezado por PcD y cuyo
lema es ‘Nothing about us without us!’, que a pesar de haber nacido en Estados Unidos en los
afios 70, su filosofia se ha hecho presente en diferentes Paises. Dicho movimiento ha tenido
como fin reclamar el respeto a los derechos de las PcD, tales como: autonomia,
autodeterminacion, vida en comunidad, trabajo, etc (Madrid, 2013); evidenciando a su paso las
practicas discriminatorias que han derivado en aislamiento, asistencialismo o terapias

rehabilitadoras.

Es gracias a este tipo de movilizaciones que se ha dado un avance considerable en la
visibilizacion de las PcD como sujetos de derechos. Sin embargo, el obstaculo sigue siendo adn
mayor para las personas con discapacidad intelectual (PcDI) en cuanto a la toma de decisiones de
la propia vida. Se estima, segun datos del INEGI (2017), que de la poblacién con discapacidad

en México, el 38.8 porciento presenta discapacidad intelectual (D.I).



Es asi que los esfuerzos por el respeto a decidir de las PcDI, debe seguir en aumento; para
ello habra que situarnos en el modelo social de la discapacidad, donde se plantea que es el
contexto el que no esta preparado para la diversidad y es este el que debe adaptarse a la persona
y no al revés. Es en este ultimo donde se sustenta el respeto a sus derechos, “el respeto de la
dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la libertad de tomar las propias decisiones,
y la independencia de las personas [...] la participacion e inclusion plenas y efectivas en la

sociedad” (Organizacion de las Naciones Unidas [ONU], s/f, p.5).

Por tal razdn, se considera que en el trabajo de discapacidad intelectual es imprescindible
abordarlo desde la propuesta del Desarrollo Humano; ya que es “el estudio de los dinamismos
basicos intrapsiquicos e interpersonales que impulsan la evolucién de la persona, asi como el
estudio de las condiciones sociales y ambientales que favorecen el buen funcionamiento de la
persona y de los grupos de personas en la sociedad” (Lafarga, 2016a, p.24). Por lo antes citado

esta investigacion busca plantar las bases para el abordaje de la autonomia en la D.I desde el DH.

Planteamiento del problema

En la actualidad existen diversos programas enfocados a disminuir las barreras para el
aprendizaje y la participacién en el trabajo directo con las PcDI; asi como existen programas
para sensibilizar a la sociedad y enfatizar la importancia de los sistemas de apoyo en la vida de la
persona con discapacidad intelectual. Sin embargo, el contexto en el que se desenvuelve la PcDI
tiene una mayor influencia en cuanto al desarrollo de competencias; siendo asi la importancia de

coordinar esfuerzos entre los programas de intervencién y el entorno inmediato.



A través de mi experiencia profesional he sido testigo de los esfuerzos y acciones que se
llevan a cabo en contextos educativos para la promocion de la autonomia en jovenes, pero
también he sido testigo de la incongruencia que se viven dentro de la familia de la PcDI. Es
decir, mientras la familia se interesa por brindarles una educacion para el favorecimiento del
desarrollo de sus hijos, al mismo tiempo en casa ofrecen limitadas oportunidades para el

desarrollo integral de los hijos, en concreto, para la autonomia.

Partiendo de estas observaciones y experiencias es que surge la pregunta ¢ Cual es el nivel
de autonomia en los jovenes con edades entre 18 y 25 afios con discapacidad intelectual?, ¢ Cual
es la percepcion que tienen los hijos de su propia autonomia? y ¢ Cual es la percepcion que tienen
los padres acerca de la autonomia de los hijos?. Estas Gltimas dos preguntas ayudaran a saber el

grado en que coinciden (o no) las percepciones de los hijos y de los padres.

Objetivos

Objetivo General
Identificar el nivel de autonomia que presentan los jévenes con edades entre 18 y 25 afios

con discapacidad intelectual.

Objetivo Especifico
Comparar la percepcion de los jovenes con discapacidad intelectual sobre su autonomia

con la percepcidn que tienen sus padres al respecto.



Justificacion

El tema de autodeterminacion en las PcDI ha tomado importancia en los Gltimos afios. La
creacion tanto de organizaciones como de politicas publicas han contribuido a la mejora de las
practicas de inclusion y a la proliferacion de programas con el propdsito de promover la
autodeterminacion en PcDI mediante el trabajo directo con ellos. Uno de los pilares en los que se
sustenta la autodeterminacion, es precisamente, la autonomia; Verdugo (s/f) afirma que actuar
segun las propias preferencias o intereses sin influencia externa se considera conducta autbnoma

y surge a través de la interaccion de la persona con el entorno.

Para Vicente-Sanchez, Guillén-Martin, Verdugo-Alonso y Calvo-Alvarez, (2018) “el
contexto familiar juega un papel fundamental como apoyo a la autodeterminacion” (p.76), por lo
tanto es esencial evidenciar la necesidad de trabajar con los jévenes y su familia de manera
conjunta para la promocién de la autonomia en PcDI; es asi que los resultados obtenidos en esta

investigacion responden a ese propasito.

Es a partir de estos resultados, mas la teoria revisada, que se puede pensar en propuestas
de intervencidn basadas en el enfoque de Desarrollo Humano orientadas a: los padres de familia
con el objetivo de fortalecer sus practicas parentales para la promocién de la autonomia; y
orientada a los jovenes con D.I para contribuir al desarrollo personal y por ende a la autonomia.
De igual manera, esta investigacion sienta las bases tedricas para una investigacion desde el

enfoque de Desarrollo Humano como complemento en el trabajo de autonomia en las PcDI.



CAPITULO 11

MARCO TEORICO

Este capitulo esta divido en los cuatro constructos que sostienen la investigacion:
autonomia, discapacidad intelectual (D.1), desarrollo humano (D.H) y padres de familia, los
cuales estan encaminado a entender y relacionar el desarrollo humano con la autonomia en la
discapacidad intelectual. Contiene ademas, el marco referencial para dicha investigacion,
destacando lo que se sabe del tema y los huecos que en él existen; concluyendo con la aportacion

que pretende dar este trabajo.

Autonomia en Personas con Discapacidad Intelectual

Etxeberria (2016) refiere que “la autonomia parte del sentido de la ‘no dominacion’, esto
es, de que nadie tenga capacidad efectiva para decidir por nosotros” ( p.58). Por lo tanto,
hablamos de autonomia cuando nos referiremos a la facultad de la persona con discapacidad

intelectual (PcDI) para decidir y actuar, con los apoyos necesarios, sobre aspectos de su vida.

Para Fernandez (2013) el programa de apoyos posibilita y contribuye al desarrollo de la
autonomia; coincidiendo en que es parte fundamental para la vida de las PcDI, ya que la
adecuacion de apoyos parte del reconocimiento de las habilidades y potencialidades de la

persona, asi como de las barreras que pueda tener.

10



Es asi que el nivel de autonomia no se establece a partir de la discapacidad de la persona,
sino de la presencia y adecuacion de los apoyos (Puyalto, 2016). Para Etxeberria (2016) los
apoyos se deben dar cuando la persona los necesite, pero sin olvidar que son la via de realizacion

de la autonomia.

Buscar fomentar la autonomia de las PcDI responde al derecho que cada persona tiene
para decidir sobre su propia vida; “la autonomia personal, el control de la propia vida y las
decisiones personales, es un derecho reconocido y relacionado con el de la libertad”
(Observatorio Estatal de la Discapacidad, 2016, p.13). Iglesias (2015) reafirma desde esta
mirada de derechos, la importancia de fomentar las elecciones, el control personal y el

establecimiento de metas y preferencias.

En este sentido Puyalto (2016) afirma que “La autonomia puede contribuir a que una
persona pueda desarrollar al méximo sus propias capacidades y habilidades que le permitan en la
medida de lo posible tener todo el control sobre sus decisiones y acciones” (p.22). Es decir, la

autonomia potencia la posibilidad de la vida independiente.

Por tal motivo el ejercicio de la autonomia en PcDI permite, ademas de visibilizarlos,

tomar un rol activo dentro de la sociedad; rompiendo con las creencias limitadoras y

estereotipadas con las que este colectivo ha tenido que vivir a lo largo de la historia.
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Discapacidad Intelectual

Para Vargas (2012) la discapacidad intelectual es “una condicidn de vida que se
manifiesta en las limitaciones que una persona puede presentar en su manera de aprender, de
relacionarse, de resolver situaciones de la vida cotidiana y de autocuidado” (p.20). En esta
investigacion se entiende por Discapacidad Intelectual a la condicion de diversidad que esta
presente en algunas personas, lo que implica la necesidad de apoyos y estrategias para disminuir

las barreras de aprendizaje y participacion.

Modelos explicativos de la discapacidad

Existen diversos paradigmas o modelos que responden a la necesidad de explicar la
discapacidad, marcando las pautas para entender y comportarse ante las Personas con

Discapacidad (PcD). Encontramos tres modelos predominantes que coexisten actualmente.

Modelo de la prescindencia: Para este modelo el mundo es para las personas “normales”,
las personas que no cumplen con esta definicion no merecen ser valoradas ni tomadas en cuenta.

Se piensa que la discapacidad tiene un motivo divino.

Modelo médico rehabilitador: Desde ésta perspectiva la discapacidad es vista como
enfermedad; el problema es la persona y enfatiza que es ella quien debe adaptarse a la sociedad a
través de “diferentes clases de practicas rehabilitadoras, educativas y terapéuticas, donde el

objetivo primordial es aliviar o remediar sus limitaciones” (Saad, 2011, p.19) Se priorizan las
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cosas que no pueden hacer o los rasgos fisicos que denotan su condicién, derivandose en

prejuicios y practicas discriminatorias hacia esta poblacion.

Modelo social: Plantea que es la sociedad la que no esta preparada para la diversidad y a

esta le corresponde eliminar los obstaculos.

Este modelo se encuentra intimamente relacionado con la asuncion de ciertos valores
intrinsecos a los derechos humanos, y aspira a potenciar el respeto por la dignidad
humana, la igualdad y la libertad personal, propiciando la inclusion social [...] apunta a la
autonomia de la persona con discapacidad para decidir respecto de su propia vida

(Palacios, 2008, p.27).

La perspectiva del marco ecoldgico

El marco o modelo ecoldgico de Urie Bronfenbrenner plantea la formacién del individuo
desde la influencia de los sistemas o contextos en el que esta inmerso, este modelo nos abre un
camino para comprender la relacion de la familia y la PcDI con los entornos y la influencia de

cada sistema con otro (Bastidas, Ariza y Zuliani, 2013; Camargo et al., 2015).

La importancia de este modelo para la discapacidad intelectual es que “promueve el

cambio de ver a la persona como es a verla como lo que necesita, con base en un sistema

individualizado de apoyos” (Saad, 2000, p.198).
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Los aportes del Desarrollo Humano

Para Lafarga (2005) Desarrollo Humano significa:

El estudio de los dinamismos basicos intrapsiquicos e interpersonales que impulsan la
evolucion de las personas, asi como el estudio de las condiciones sociales y ambientales
que favorecen el buen funcionamiento del individuo y de los grupos de personas en la
sociedad [...] por dinamismos intrapsiquicos se entienden los procesos emocionales
afectivos y cognoscitivos que son en parte iguales y en parte diferentes en todos los seres
humanos. Los dinamismos interpersonales serian tanto las actitudes hacia los demas,
innatas y aprendidas, como las estrategias de relacion entre los individuos y entre los
grupos. Las condiciones sociales y medioambientales tienen que ver con los elementos
externos que propician la satisfaccion armonica e integral de las necesidades de todos
generando salud, aprendizaje, crecimiento y bienestar de las personas individualmente

consideradas y el de sus grupos (p.44)

Sanchez-Vidal (2017) considera al desarrollo humano como el “despliegue progresivo e
intencionado del potencial y las capacidades personales y colectivas [...] con base en la
interaccion personal y en relacion dialéctica con un entorno material, sociocultural y politico-

economico” (p.162)

Entonces, se considera que una intervencion para el fomento de la autonomia en la DI
desde la perspectiva del Desarrollo Humano implica, contemplar a la PcDI como el conjunto de

experiencias individuales y colectivas que han influido en lo que es y puede llegar a ser;
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poniendo especial atencion al contexto inmediato en el que vive. Por tal motivo, “el desarrollo
humano se concibe como cualquier forma de facilitar y promover la salud, el bienestar y el

crecimiento de la persona en todas sus modalidades y manifestaciones” (Lafarga, 2016b, p.21)

Enfoque Centrado en la Persona (E.C.P)

El E.C.P es la columna vertebral del D.H, con él nos es posible conocernos y reconocer a
los otros; sentir empatia y compasion hacia uno y hacia las demas personas con la que
convivamos. Propicia, a partir de sus actitudes, relaciones interpersonales basadas en respeto,

autenticidad, valoracion y aceptacion del otro, encaminando ambas vidas a la trascendencia.

Rogers (2008) postula tres actitudes necesarias en el E.C.P: autenticidad, mostrandose tal
cual uno es, puede lograr que la otra persona busque su autenticidad; aceptacion positiva
incondicional, calido respeto hacia él otro como persona de mérito propio e incondicional,
independientemente de su condicion, conducta o sentimiento; y comprension empatica, de los

sentimientos y pensamientos, es verlos tal cual el otro los ve.

Para Celis (2006) “la verdadera aceptacion es un proceso dinamico que genera
movimiento, y no es en lo absoluto una resignacioén o un quedarse estatico” (p. 8), es por eso que
se requiere trabajar las actitudes de las personas del entorno de la PcDlI y asi desarrollar
expectativas positivas con respecto a las capacidades de la persona (Navas, Verdugo, Martinez,

Sainz y Aza, 2017)

15



El beneficio del trabajo con padres es que existe un proceso de cambio interno y personal,
ya sea latente 0 manifiesto, que llega a impactar en su competencia parental (Barrios, 2011).
Rivera (1994) expresa que “si bien el promotor del cambio lleva la parte activa en la generacion
de las condiciones necesarias y suficientes, él también es una persona en la que tienen efecto

estas condiciones” (p. 59)

Relaciones interpersonales desde el ‘Yo - TW’

Las relaciones ‘Yo -Tu’ se basan en la aceptacion y en la empatia, entablando conexiones
auténticas con los demas; permitiendo aprender de la experiencia de ser en la relacion. Cohen
(2007) menciona que este tipo de relacién se da entre seres humanos, donde el T se acepta y se

realiza.

Para Rogers (2008):

Cuanto mayor sea la aceptacion y el agrado que experimento hacia un individuo, mas Util
resultard la relacion que estoy creando. Entiendo por aceptacion un calido respeto hacia €l
como persona de mérito propio e incondicional, es decir, como individuo valioso

independientemente de su condicion, conducta o sentimiento (p. 41).

En referencia a esto, LOpez-Sierra (2017) y Zarate (2017) concuerdan que en las
relaciones donde se acepta y valora a la PcD reconociendo las cualidades antes que la condicion
de discapacidad, promueven que la persona viva con libertad para sentir, conocer y ser, y

potencian la autonomia.
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Educacion holistica

La educacion holistica situa el énfasis en el ser humano; sus capacidades y su desarrollo
(Shogren, Luckasson y Schalock, 2018). Facilita al desarrollo de la autoconsciencia,
contribuyendo a darse cuenta de la influencia que tienen en su entorno para asi poder dirigir su

propio desarrollo y a su vez, la de los demas (Barrios, 2011; Gonzéalez, 2016).

Esta educacion implica (Gonzalez, 2016, p.44):
- La permanencia del aqui y ahora.
- El desapego, el desasimiento o desidentificacion.
- Laapertura al cambio, al didlogo, a la experiencia y al encuentro.
- El desarrollo de las actitudes de aceptacion positiva incondicional, comprension

empatica y congruencia.

En el trabajo con la autonomia en PcDI es necesario que, en palabras de Bastidas et al
(2013) los padres, a traves de procesos de construccion y reconstruccion, reconozcan al
sujeto social que se va desarrollando a través de todo aquello que somos, actuamos,
decimos, hacemos o dejamos de hacer y que tiene un efecto constructivo o destructivo en

nuestro entorno (Gonzélez, 2016).
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Padres de Familia como medio para fomentar a la autonomia

Los Padres de Familia se consideran en esta investigacion, parte esencial en la promocion
de la autonomia en jovenes con discapacidad intelectual. Se parte de la idea que, la autonomia se
adquiere en la interaccion con el entorno (Vicente-Sanchez, et al., 2018), por tal motivo la
atencion debe ser desarrollada en la esfera mas proxima posible de la PcDl, es decir la familia;
necesitando una adecuada interaccion entre los padres y sus hijos para garantizar que la PcDI

tenga un rol activo (Navas, et al., 2017)

Es asi que los padres de familia tienen la responsabilidad de crear contextos que mejoren
el desarrollo humano y promuevan resultados valiosos para las PcDI, como el favorecimiento de

la eleccion individual y la autodeterminacion. (Glicksman et al., 2017; Shogren et al., 2018).

Para ello, la competencia parental y la parentalidad juegan un papel importante;

entendiendo a la primera como la conglomeracion de lo necesario para que los padres lleven a

cabo la labor de criar, cuidar y educar y a la segunda como el rol que los padres desempefian en

la crianza (Contreras, 2013).

Contreras (2013) afirma que:

Para un ejercicio adecuado y equilibrado de la parentalidad, resulta necesario un amplio

desarrollo emocional por parte de los padres. Aspectos como reconocer las emociones y

18



distinguir el registro emocional desde el que se esta actuando, se convierten en

habilidades fundamentales a la hora de desempefiar el rol parental (p.56).

En el trabajo con los padres de familia, se deben considerar ademas de lo anterior, la
capacidad de resiliencia y las creencias en torno a la discapacidad; ya que la sociedad juega un
papel importante en la manera de percibirse como padre o0 madre y en la forma de ejercer dicho
rol; aporta los imaginarios colectivos sobre normalidad y transfiere una manera particular de

criar y aceptar al otro como sujeto social (Bastidas et al, 2013).

La familia, como precursora y contexto de la persona, funge, entonces, como la unidad
basica de la experiencia social; de la sociedad. En otras palabras, la sociedad es la version
magnificada de la familia nuclear. Los fenémenos son fundamentalmente los mismos en

ambas; lo que cambia es la dimensién y los contextos (Barrios, 2011).

Discapacidad Intelectual: Autonomia, Familia y Desarrollo Humano

El que exista un gran numero de investigaciones en torno a la discapacidad intelectual

(DI), nos permite advertir que este tema es de suma importancia para nuestra realidad actual.

Para la realizacion del marco referencial, se busco en el terreno de la discapacidad

intelectual trabajos que contemplaran la autonomia, la familia y el desarrollo humano;

sintetizados en la Tabla 1.
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Tabla 1. Investigaciones sobre: autonomia, discapacidad intelectual, desarrollo humano

y familia.
Aportes en relacion a:
Autor Ao Titulo
Autonomia D.I D.H Familia
. El rol de los factores personales y
Vicente- o L
. familiares en la autodeterminacion
Sénchez. 2018 y . . v v v
de jovenes con discapacidad
etal. .
intelectual
The responsibility to build contexts
Shoaren K that enhance human functioning
ot alg " 2018 and promote valued outcomes for v v v
' people with ID: Strengthening
system responsiveness
Descubrir mi capacidad en la
. discapacidad, de la comunicacion
Lopez S. 2017 codependiente a la comunicacion v v v
congruente.
Hernandez La importancia de la orientacion a
2017 familias de adolescentes con v v
L. . . .
discapacidad intelectual
Derechos y calidad de vida en
Navas M. personas con discapacidad
et al 2017 intelectual y mayores necesidades v v v
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Madrid P. 2013

Competencia parental y
2013 discapacidad intelectual: un estudio v v
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Contreras
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Nota: Contiene Unicamente trabajos de investigacion de cinco afos atras a la fecha.

Con la revision realizada se encontro que los temas de autonomia y D.I han sido
estudiados y abordados desde la autodeterminacion, contemplando a la autonomia como parte de
esta, en ellos se enuncia la sobreproteccion de los padres y las actitudes que limitan a la
oportunidad de eleccidn de sus hijos. Se habla de la importancia de ver a la persona antes de la
discapacidad y se propone el trabajo orientado por las necesidades del individuo; sin embargo no
se encontraron trabajos que sustentaran su investigacion y practica en el enfoque de Desarrollo

Humano.

Si bien existen trabajos como el de Lozano (2016), donde se contempla el enfoque
centrado en la persona para promover el bienestar en madres con hijos con discapacidad, el
objetivo no es la autonomia y el estudio no es exclusivo de discapacidad intelectual. Algunos de
los trabajos revisados, presentan intervenciones dirigidas y aplicadas a las PcDI e instituciones
para desarrollar la autonomia y se recalca la necesidad de trabajar con los padres de familia en el
mismo sentido para obtener mejores resultados; sin embargo no especifica la base tedrica-

practica en la que debe estar sustentada dicha intervencion.
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En resumen, encontramos que la familia es el principal proveedor de apoyo para las
PcDlI; es aqui donde se crean o no las condiciones para que los hijos con discapacidad ejerzan
con autonomia. Pascual-Garcia, Garrido-Fernandez y Antequera-Jurado (2014) afirman que “a
veces la familia u otros sistemas favorecen una ausencia de eleccion y suelen privar a las
personas de experiencias vitales, agradables y satisfactorias” (p.34); con relacion a esto Gonzalez
(2011) dice “por el simple hecho de ser seres en relacion, toda accién humana constituye una
accioén educativa debido a que lo que hacemos y lo que dejamos de hacer tiene un impacto

significativo en la vida de las personas con las que convivimos y con quienes nos relacionamos”

(p.36).

Lo expuesto en este capitulo nos reafirma la importancia de la familia con relacion a la
autonomia en PcDI; es asi que este trabajo tiene la intencion de incorporar elementos del
Enfoque de Desarrollo Humano en el trabajo con padres de familia para favorecer la autonomia

de sus hijos con D.I.

Considerando a este Enfoque el idéneo para re-significar la D.l y ver la autonomia como
parte indispensable en la vida de cualquier ser humano, pero sobretodo en la vida de PcDI como
una herramienta para el empoderamiento y la autodeterminacion que llevan a dignificar la vida

de la persona y le abre las puertas a la vida independiente.

Por esta razén, nuestra investigacion es concebida como complemento de los nuevos

postulados de la discapacidad intelectual.
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CAPITULO 111

METODO

Escenario

La presente investigacion se realizé en el Centro de Integracion Psicoldgica y
Aprendizaje A.C (CIPAAC) ubicado en Cuautlancingo Puebla, México. Dicha asociacion tiene
como mision desarrollar las competencias de las personas con discapacidad intelectual y mejorar

su calidad de vida dotandolos del mayor grado de autonomia posible®.

La infraestructura del Centro esta delimitada y cuenta con adecuaciones de acceso para
movilidad. En el edificio central hay cinco salones, cocina, bafios y un aula para talleres de
capacitacion; cuenta ademas con un invernadero y una panaderia que promueve la inclusion de

alumnos al ambito laboral.

El personal esta formado por cinco directivos, cuatro psicélogas que son las docentes de
grupo, una maestra de artes, un chef y una maestra auxiliar con paralisis cerebral; ademas de
estar capacitados para la atencion de personas con discapacidad intelectual, reciben

actualizaciones frecuentes.

El contexto social en el que esta inmerso el Centro, esta sensibilizado a las necesidades

especificas de la poblacion con discapacidad intelectual; los jovenes conocen su entorno,

1 Tomado de la pagina de internet https://www.cipaac.org/
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permitiéndoles desenvolverse con mayor facilidad en el. Ademas se gestionan actividades
extraescolares para los alumnos en la comunidad y vinculaciones para proyectos con

instituciones ajenas.

El contexto familiar demuestra tener compromiso para cumplir las necesidades primarias

de los jovenes, sin embargo existe poco interés de los padres para involucrarse en el plan de

trabajo con la docente de grupo.

Tipo de estudio

Este fue un estudio cuantitativo cuyo objetivo fue identificar el nivel de autonomia en

jovenes con discapacidad intelectual.

Por lo tanto, los alcances de dicha investigacion son:

Exploratorio, es decir, pretende “obtener informacion sobre la posibilidad de llevar a

cabo una investigaciéon mas completa respecto de un contexto particular [...] sugerir

afirmaciones o postulados” (Hernandez, Fernandez y Baptista, 2014, p.91).

Descriptivo “pretende medir o recoger informacién de manera independiente [...] sobre

los conceptos o las variables a las que se refieren, esto es, su objetivo no es indicar c6mo se

relacionan estas” (Hernandez et al., 2014, p.92).
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Participantes

La muestra fue no probabilistica; se selecciond a los sujetos de manera intencional con

base en los siguientes criterios de inclusion: 1) Alumnos con asistencia regular al Centro de

Integracion Psicologica y Aprendizaje A.C, 2) Edad de 18 a 25 afios y 3) Presentan discapacidad

intelectual; posteriormente se realizo la invitacion a los padres de los seleccionados.

Aceptaron la participacion al estudio los padres de cinco personas, la Tabla 2 muestra las

caracteristicas de los alumnos contemplados para este estudio:

Tabla 2. Caracteristicas de los participantes hijos

Nombre Edad Género Diagnostico
H.A 22 M Lesion Cerebral
AM 25 M Discapacidad Intelectual
H.D 20 M Sindrome de Down
S.A 19 F Sindrome de Down
AR 18 F Discapacidad Intelectual

Instrumentos

El instrumento empleado para este estudio, fue la Escala INICO-FEAPS Evaluacion

Integral de la Calidad de Vida de personas con Discapacidad Intelectual o del Desarrollo

(Verdugo et al., 2013). El instrumento tiene como finalidad identificar los perfiles de calidad de
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vida, consta de 72 items organizados en ocho dimensiones (Tabla 3) y contempla dos subescalas:

un autoinforme y un informe completado por otras personas.

Tabla 3. Defincion operativa de la Escala INICO-FEAPS

Dimensiones

Indicadores

Autodeterminacion

Autonomia; opiniones y preferencias personales;
decisiones y elecciones

Derechos

Ejercicio de derechos; conocimiento de derechos;
intimidad; privacidad; confidencialidad

Bienestar Emocional

Satisfaccion con la vida; autoconcepto; ausencia
de estrés o sentimientos negativos

Inclusién Social

Integracion; participacion; apoyos

Desarrollo Personal

Aprendizajes; competencia en el trabajo;
resolucién de problemas; habilidades en la vida
diaria; ayudas técnicas

Relaciones Interpersonales

Relaciones familiares; relaciones sociales;
relaciones sexuales-afectivas

Bienestar Material

Ingresos; condiciones de la vivienda; condiciones
del lugar de trabajo; acceso a la informacién;
posesiones; servicios

Bienestar Fisico

Descanso; higiene; actividades fisicas; ocio;
medicacion, atencion sanitaria.

Nota: Tomada de Escala INICO - FEAPS Evaluacion Integral de la Calidad de Vida de personas con

Discapacidad Intelectual o del Desarrollo (Verdugo et al., 2013)

Entendiendo la autonomia como el conjunto de habilidades para tomar decisiones, elegir,

expresar preferencias y actuar segun sus propios intereses y/o capacidades (Federacion Espariola

de Sindrome de Down, 2013, p.41); y considerandola como parte de la calidad de vida. Se
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retomaron unicamente 19 items, del instrumento antes mencionado, que permitieran identificar el
grado de autonomia en los jovenes con Discapacidad Intelectual. Dichos items se organizaron en
cinco dimensiones (contenidas en la Tabla 4) y se contemplaron las dos subescalas antes

mencionadas, siendo los padres de familia los otros informantes.

Un ejemplo es el reactivo 15 que en el autoinforme? dice “Participo en conversaciones
con otras personas sobre temas que considero interesantes”; mientras que en el informe de los
padres dice “Participa en conversaciones con otras personas sobre temas que considera

interesantes”.

Tabla 4. Dimensiones, indicadores y cantidad de items contemplados para el presente estudio

Dimensiones Indicadores items

Autodeterminacion Autonomia; opiniones y preferencias personales; 7
decisiones y elecciones

Inclusion Social Integracion; participacion; apoyos 3
Desarrollo Personal Aprendizajes; competencia en el trabajo; 3
resolucion de problemas; habilidades en la vida
diaria.
Relaciones Interpersonales Relaciones familiares; relaciones sociales; 3

relaciones sexuales-afectivas

Bienestar Fisico Descanso; higiene; actividades fisicas; ocio; 3
medicacion.

Nota: Tomada de Escala INICO - FEAPS Evaluacién Integral de la Calidad de Vida de personas con
Discapacidad Intelectual o del Desarrollo (Verdugo et al., 2013)

2 El instrumento utilizado (autoinforme e informe de otros) pueden encontrarse en la seccion de Anexos.
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Las opciones de respuesta fueron: (1) nunca, (2) algunas veces y (3) siempre; lo que nos

indica que entre mayor puntaje, mayor autonomia.

Procedimiento

La directora de extension social del Centro de Integracion Psicoldgica y Aprendizaje
facilitd los datos de alumnos inscritos; después de identificar a las personas que cumplian con los
criterios de inclusién, se consulté con la asociacién; eliminando dos participantes por presentar

comportamiento agresivo ante personas desconocidas.

Al estar confirmados los potenciales participantes, la asociacién emitié por escrito la
invitacion a los padres de familia; citdndolos el dia 9 de noviembre de 2018 para una junta
informativa en las instalaciones de CIPAAC. Acudiendo cinco personas a las que les brindo
informacion sobre el proyecto de investigacion, el interés de la investigadora y el beneficio que

obtendrian los participantes.

Una vez que aceptaron los cinco padres de familia, se les proporciond una carta de
consentimiento informado® donde expresaba la confidencialidad de dicho estudio, y se procedi6
a la aplicacion del instrumento. En el caso de los jévenes con discapacidad intelectual la escala
se aplicé uno por uno; se realizaba la pregunta, si era necesario se ejemplificaba y si no era

entendida, la maestra de apoyo la re-planteaba.

3 Anexos
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La Tabla 5 muestra la diferencia en la aplicacion del instrumento por grupo de

participantes.

Tabla 5. Aplicacion del instrumento por grupo de participantes

Participantes Fecha de aplicacién Modalidad de aplicacion Duracion
Padres de Familia 9 de noviembre Colectiva / autoaplicada 10 min
Hijos con 9 de noviembre Entrevista individual con apoyo 30 - 40 min
Discapacidad de la maestra. por persona
Intelectual

Para el analisis de resultados, el procedimiento consistio en capturar las respuestas de los

participantes en tablas de excel tal como lo muestra la Tabla 6; obteniendo dos matrices de

respuesta, una por cada grupo de participantes. Las opciones de respuesta estan representadas por

nameros, quedando asi (3) siempre, (2) ‘algunas veces’ y (1) ‘nunca’.

Tabla 6. Matriz de respuesta de padres de familia

A B | C|D|E|F|G|H [ J K| L|M|N|JO|P|Q 5 | T
1 Familiafl |2 |3 |4 |5 |6 |7 |8 |9 |10 |11 |12 |13 |14 |15 |16 |17 |18 |19
2 P 3 2 2 ]2 1t |t 1+ 3 3 3 [2 3 3 3 3 |2 [2 3 |1
3 P2 2 3 2 2 1 Jjo 2 3 [3 3 [2 |2 J2 |2 3 |2 2 |3 1
4 |P3 3 1 2 2 2 |2 ]2 |3 3 |3 [3 3 2 1 ]2 |3 3 |3 1
5 P4 3 3 2 2 J2 o 2 3 [3 3 [2 3 [2 |3 3 3 3 3 1
6 |P5 2 2 2 Jz 2 3 2z I3 2z 3 3 3 2 3 3 3 2 |2 |2

Nota. La numeracion del 1 al 19 corresponde a los items del instrumento. P = Padre

Se obtuvo la reincidencia de respuesta por cada item en ambos grupos de participantes a

través de la funcion ‘Contar.Si’ que permite conocer la cantidad de veces que se repite una
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respuesta. Por ejemplo; la respuesta ‘siempre (3)’ se repite tres veces en el item 1 del grupo de
Padres de Familia. Asi mismo, esta funcién nos permitié observar la tendencia general de

respuesta en las dos matrices.

A partir de las dos matrices de respuesta, se elabor6 una tabla de respuestas por cada una

de las cinco dimensiones; distinguiendo el grupo de participantes tal como lo muestra la Tabla 7.

Tabla 7. Ejemplo de captura por dimension

Padres Hijos

item
PL P2 P3 P4 P5 Hl H2 H3 H4 H5

15 3 3 2 3 3 2 2 1 1 3

16 2 2 3 3 3 1 3 2 1 2

18 3 3 3 3 2 1 2 1 2 1

Nota: Corresponde a la dimension ‘Inclusion Social’; F = Padres y H = Hijo.

Se utiliz6 la funcion ‘Frecuencia’ para calcular la frecuencia con la que se presenta una
opcion de respuesta dentro del rango seleccionado como dimension. Usando la Tabla 6 de arriba
como ejemplo se observa que los Padres de familia eligieron cero veces la opcion de ‘nunca’,
cuatro veces la opcidn ‘algunas veces’ y once veces la opcion ‘siempre’ en la dimension de

inclusion social.

Una vez que se obtuvo la informacidn anterior, se calcularon los porcentajes de respuesta

a través del software Excel y su opcion de generar de gréaficos.
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CAPITULO IV

RESULTADOS

A continuacion se presentan los resultados obtenidos a partir del instrumento descrito en
el capitulo de método, los cuales dan respuesta a los objetivos de la investigacion: Identificar el
nivel de autonomia que presentan los jovenes con edades entre 18 y 25 afios con discapacidad
intelectual; y a su vez, comparar la autopercepcion y la percepcion de los Padres sobre la

autonomia de sus hijos con discapacidad intelectual.

La Tabla 8 muestra la cantidad de veces que se eligieron las respuestas por cada item.
Las opciones de respuesta fueron: nunca, a veces y siempre. La muestra estuvo conformada por
cinco padres de familia y cinco jovenes con discapacidad intelectual. De manera general, estos
resultados nos permiten observar que los jovenes con discapacidad intelectual tienen diferentes

grados de autonomia dependiendo de la actividad que realicen.

Tabla 8. Frecuencia de respuesta de padres e hijos sobre autonomia en jovenes con
discapacidad intelectual.

Preguntas Opciones de Frecuencia en que fueron elegidas las
respuesta opciones de respuesta
Lo que los padres Lo que los hijos
informan sobre sus  informan respecto
hijos a si mismos
1. Expreso mis emociones y Nunca 0 3
sentimientos delante de mis A veces 2 2
amigos. 2 Siempre 3 0

32



2. Cuando no me encuentro bien, Nunca 1 3
se lo digo a otras personas. ° A veces 2 1
Siempre 2 1
3. Me siento seguro de mi mismo. ° Nunca 0 1
A veces 5 2
Siempre 0 2
4. Soy capaz de resolver Nunca 0 0
problemas. ¢ A veces 5 3
Siempre 0 2
5. Manejo mi propio dinero. ¢ Nunca 2 3
A veces 3 1
Siempre 0 1
6. Tomo la medicacion como se Nunca 1 0
me indica. A veces 1 2
Siempre 1 1
7. Valoro posibles consecuencias Nunca 1 0
antes de tomar una decision. ¢ A veces 4 3
Siempre 0 2
8. Decido la ropa que me pongo Nunca 0 0
cada dia. ¢ A veces 0 2
Siempre 5 3
9. Hago planes para llevar a cabo Nunca 0 1
los proyectos que me interesan. ¢ A veces 1 2
Siempre 4 2
10. Decido quién entra en mis Nunca 0 0
espacios: habitacién, etc. A veces 0 4
Siempre 5 1
11. Participo en las decisiones que Nunca 0 1
se toman en mi casa 0 en mi A veces 3 3
familia. ¢ Siempre 2 1
12. Expreso mis preferencias. ¢ Nunca 0 0
A veces 1 2
Siempre 4 3
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13. Salgo a divertirme con mis Nunca 0 4
4

amigos. @ A veces 1

Siempre 1 0
14. Llamo, escribo o visito a las Nunca 1 2
personas que aprecio. # A veces 1 1

Siempre 3 2
15. Participo en conversaciones Nunca 0 2
con otras personas sobre temas que A veces 1 2
considero interesantes. © Siempre 4 1
16. Me resulta facil realizar Nunca 0 2
actividades con cualquier persona. A veces 2 2
e Siempre 3 1
17. Desarrollo bien mi trabajo Nunca 0 0
(tareas o actividades). ¢ A veces 3 4

Siempre 2 1
18. Acudo sin problemas a lugares Nunca 0 3
de mi comunidad (tiendas, plazas, A veces 1 2
etc.) ® Siempre 4 0
19. Me traslado solo a varias partes Nunca 4 3
y cuando lo hago utilizo autobs, A veces 1 2
taxi, etc. ¢ Siempre 0 0

Nota: supra indice a = Relaciones interpersonales; b = Bienestar fisico; ¢ = Desarrollo personal; d =
Autodeterminacién; e = Inclusién. En el item 6 solo se contemplaron las respuestas de tres personas, ya
gue no todos los jovenes toman medicamento.

También se observa disparidad entre la percepcidn de los padres hacia sus hijos y la de
los hijos sobre si mismos (Figura 1). La tendencia general es que los papas perciben a sus hijos
como muy auténomos, mientras que los hijos se perciben a si mismos como menos auténomos.

Un ejemplo es el reactivo 18 que dice ‘acudo sin problemas a lugares de mi comunidad (tiendas,
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lazas, etc.)’, donde los papds respondieron que ‘siempre’, mientras que la mayoria de los hijos
pap P q p q y y

informd que ‘nunca’.

Figura 1. Tendencia de respuesta por cada padre e hijo sobre autonomia en jovenes con
discapacidad intelectual.

57

38
1/

Valores totales de respuesta

19
1 2 3 4 5

Participantes

Nota: los valores utilizados en la figura reflejan el puntaje menor, medio y mayor que se puede obtener en
la escala aplicada. Los padres de familia (®) se situan arriba de la media y la mayoria de los hijos (&)
debajo de la media.

En la la Tabla 9 se identifica la tendencia de respuesta en ambos grupos de informantes
por cada una de las siguientes dimensiones que evaltan la autonomia: Relaciones
Interpersonales, Bienestar Fisico, Desarrollo Personal, Autodeterminacion e Inclusion. Desde el
punto de vista de los papas, los hijos son mas autdnomos en las dimensiones de Inclusion,
Autodeterminacion y Relaciones Interpersonales; mientras que son menos autbnomos en las
dimensiones de Desarrollo Personal y Bienestar Fisico. En cuanto a la perspectiva de los hijos,

ellos se consideran mas autdnomos en las dimensiones de Bienestar Fisico, Desarrollo Personal y

35



Autodeterminacién; y menos autonomos en las dimensiones de Relaciones Interpersonales e

Inclusion.

Tabla 9. Comparacion entre padres e hijos sobre la percepcion de autonomia en cada

dimension
item Dimension Perspectiva de los:
Padres Hijos
1,13,14 Relaciones 47% de los papés eligieron ~ 60% de los hijos eligieron la
interpersonales la opcidn de que “siempre” opcion de que “nunca” se

los hijos son auténomos en sienten autbnomos en
relaciones interpersonales. relaciones interpersonales.

2,3,6 Bienestar fisico 23% de los papas eligieron  31% de los hijos eligieron la
la opcion de que “siempre” opcion de que “nunca” se
los hijos son autbnomos en sienten autdnomos en

bienestar fisico. bienestar fisico.

4,5,17 Desarrollo Personal 13% de los papas eligieron ~ 20% de los hijos eligieron la
la opcidn de que “siempre” opcidn de que “nunca’ se
los hijos son auténomos en sienten autbnomos en

desarrollo personal desarrollo personal

7,8,9,10, Autodeterminacién 57% de los papés eligieron  17% de los hijos eligieron la

11,12,19 la opcion de que “siempre” opcion de que “nunca” se
los hijos son auténomos en sienten autbnomos en

autodeterminacion autodeterminacion
15,16, 18  Inclusion 73% de los papas eligieron  47% de los hijos eligieron la

la opcidn de que “siempre”
los hijos son autdnomos en
inclusion

opcidn de que “nunca” se
sienten auténomos en
inclusion

En conclusion el grado de autonomia de los jévenes con discapacidad intelectual es méas

baja - media; esto se reflejo en la tendencia de sus respuestas que son ‘nunca’ y ‘algunas veces’.

Por su parte, los papas informan que sus hijos son muy auténomos; esto se reflejo en sus
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respuestas de ‘a veces’ y ‘siempre’. Finalmente, esto demuestra el desacuerdo que existe entre

hijos y papas con respecto a la autonomia percibida.

Aportaciones de las maestras

Para este estudio, se tomaron en cuenta las opiniones que las maestras emitieron durante
la aplicacion del instrumento con los jévenes, pues se consideran como un aporte al contexto de

la investigacion.

Los testimonios de las maestras estuvieron relacionados con la forma en la que perciben

la autonomia en sus estudiantes, y la manera en que la Asociacién la promueve, asi como lo que

perciben en el nicleo familiar y la interaccion entre padres e hijos.

Las opiniones recopiladas fueron sistematizadas a través de notas de campo por la

investigadora.
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CAPITULO V

CONCLUSIONES Y DISCUSION

El objetivo de esta investigacion fue identificar el nivel de autonomia que presentan los
jovenes con edades entre 18 y 25 afios con discapacidad intelectual y si existe acuerdo con la
percepcion de sus padres sobre su autonomia. El instrumento que se uso reflejo la percepcion de

los jévenes sobre si mismos y la percepcion de sus padres sobre la autonomia de sus hijos.

Los resultados obtenidos demuestran que la mayoria de los jovenes con discapacidad
intelectual se tienden a percibir con una autonomia ‘baja - media’, ver Figura 1; siendo mas de
lo que se esperaba encontrar. Por el otro lado, los padres perciben a sus hijos con una autonomia
‘media - alta’, ver Figura 1; demostrando como era lo esperado, la disparidad entre sus

percepciones.

Segun los resultados en las dimensiones de Desarrollo Personal, Autodeterminacion y
Bienestar Fisico, complementado con la informacién que dieron las maestras sobre la autonomia
dentro y fuera de la asociacién al momento de aplicacién del instrumento, se identificé que los
hijos presentan una mayor autonomia y empoderamiento dentro de la asociacion. Esto se
atribuye a la labor de la asociacion a la que pertenecen ya que en ella se promueven espacios
para la discusion de temas actuales y de interés para la poblacién con discapacidad intelectual,
dandole oportunidad a los jovenes de elegir y ejecutar las acciones que surjan como respuesta a
las problematicas planteadas; ademas la autonomia corresponde a uno de los objetivos que la

asociacion plantea en su mision .
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Asi mismo, se observo con los resultados de las dimensiones de Inclusion y Relaciones
Interpersonales, que los padres suelen evitar el contacto de sus hijos con ciertas situaciones de la
vida diaria que implican hacer elecciones. En este sentido Cabrera, Lizarazo y Medina (2016)
encontraron que “en la familia se practican pocos habitos que posibiliten la socializacion de los
nifos y nifias con discapacidad quedando esa funcion delegada a la escuela” (p.96), por lo que es
importante contemplar las oportunidades de eleccidn que se dan en la familia, como el caso de la

interaccion con personas diferentes a su entorno habitual. (Vicente-Sanchez et al., 2018)

Mientras que los hijos se perciben como poco auténomos, los papas perciben mayor
autonomia en sus hijos en las dimensiones de Inclusion, Relaciones Interpersonales y

Autodeterminacion.

Por lo tal, pareciera que el desacuerdo en la percepcion entre padres e hijos sobre su

autonomia, podria ser resultado de:

e El significado de autonomia no es el mismo. Los apoyos que se le brindan a la persona
con discapacidad intelectual (PcDI) en términos de aprendizaje, toma de decisiones,
relaciones interpersonales, entre otros, ya cumplieron su funcién y ahora son percibidos
por los hijos como obstaculos; mientras que para los padres, esos apoyos contintian
siendo promotores de autonomia. En este sentido Etxeberria (2016) menciona que el
sistema de apoyos implica un proceso de aprendizaje en la PcDl, es decir, no se trata
Unicamente de brindar siempre los mismos apoyos en situaciones concretas, sino de ir

adaptando esos apoyos para que la autonomia actual vaya potencializandose. Para Navas
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et al. (2017) la autonomia puede alcanzarse con la provision de “apoyos de mayor o

menor intensidad en funcién de las capacidades de la persona” (p.35)

Bajas expectativas de sus hijos. Los padres al no confiar en las habilidades de sus hijos
situan las preguntas en niveles de baja exigencia, limitan en su imaginario las
posibilidades de actuar ante ciertas situaciones lo que hace que contesten desde sus bajas
o limitadas expectativas. Para Bastidas et al. (2013) es menester reconocer a la PcDI
como sujeto social en condicion de diversidad para que la limitacién absoluta pase a ser
parcial; por tal motivo Puyalto (2016) asegura que los padres necesitan confiar en las

capacidades y habilidades de la PcDI para llevar a cabo diversas tareas.

Los papéas no contemplan el desarrollo de la autonomia fuera de la asociacion y/o casa.
Los padres conciben el desarrollo de la PcDI GUnicamente dentro de sus ambientes
cotidianos, al no permitirles otras experiencias 0 manejar situaciones diferentes, evalian
dichos item con lo que conocen. Para Navas et al. (2017) el no permitir elegir y participar
a las PcDlI, crea un circulo vicioso, pues esto genera que esta practica se perpetle y se

sigan limitando las oportunidades futuras de participacién y eleccion.

Falta de interaccion entre padres - hijo. En algunos casos se puede atribuir que no son
precisamente los padres quienes conviven con los hijos, sino que son las nanas u otros
familiares (de acuerdo a la informacion que dieron las maestras de apoyo al momento de
la aplicacion). En ese sentido, los padres no pueden saber con claridad en qué aspectos

son auténomos, o bien, creen que por no estar con ellos ya son autdnomos.
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e Competencia parental. Los padres no estan listos para asumir su rol como promotores del
desarrollo integral de su hijo. Contreras (2013) refiere que es la familia un espacio
formativo para la experiencia social, en ella se debe fomentar la independencia, la

autonomia y la responsabilidad.

e Los padres no se reconocen como limitantes de la autonomia. Por tal motivo le confieren
la responsabilidad a la escuela. El estudio realizado por el Observatorio Estatal de
Discapacidad (2016) expone que “Las familias son identificadas con frecuencia por parte
de los profesionales, como un freno importante a la consecucion de logros en autonomia

personal” (p.75)

En cuanto a la diferencia de percepciones no existen investigaciones en la revision tedrica
realizada que aborden dicho fendmeno, ya que algunas se han enfocado Unicamente en los hijos
0 Unicamente en los padres, sugiriendo para investigaciones futuras que sean contempladas
ambas partes. Sin embargo, si concuerdan en que el rol de la familia ha resultado limitadora para
la promocién de la autonomia. Herrera (2015); Pascual-Garcia et al. (2014); Peralta y Arellano
(2014) y Zapata (2014) mencionan que las familias al no creer en la capacidad de sus hijos con
D.l para desarrollar una vida independiente, suelen sobreprotegerlos ofreciéndoles pocas
oportunidades de eleccion y privandolos de experiencias sociales que ayudan al fomento de la

autonomia.
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Se cree posible que los padres de familia, si bien han estado en trabajo constante con la
discapacidad de sus hijos, aun sittan sus creencias en el modelo de discapacidad médico
bioldgico, donde ven a sus hijos enfermos e imposibilitados para la vida diaria. Lo que implica la
necesidad de resignificar la discapacidad, orientandose por el modelo social de la discapacidad,
donde “no son las limitaciones individuales las raices del problema, sino las limitaciones de la
propia sociedad” (Palacios, 2008, p.103). De acuerdo a lo anterior, también Zapata (2014)
concluye que es “necesario hacer un cambio ideoldgico de fondo en todos los contextos,
especialmente en el familiar, de tal manera que permita re-crear la construccion del entorno y de
ser humano con diversidad funcional, donde se respete su dignidad” (p. 249), sobre esta misma

linea Saad (2000) menciona que:

Es necesario retirar el marco patologico para explicar la insatisfaccion parental y aplicar
una explicacion a las conductas de los padres desde su sistema de constructos [...] las
familias tienen que construir formas positivas de ver al nifio con discapacidad en una

sociedad que valora los éxitos intelectuales y fisicos (p.69).

Limitaciones y recomendaciones

La presente investigacion se llevo a cabo Unicamente con poblacion de CIPAAC y el
namero de participantes fue reducido; se sugiere trabajar con un mayor nimero de participantes
y de ser posible en ambientes no controlados como escuelas o asociaciones, esto para distinguir
con mayor facilidad el papel de los padres de familia en la promocién de la autonomia. Asi

mismo se sugiere recoger datos de los padres de familia; tales como edad, ocupacion, estado civil
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y namero de hijos, con el fin de tener otras variables que puedan explicar una alta o baja

autonomia segun sea el caso.

Por otro lado, la investigacion fue sélo cuantitativa para medir las variables de interés.
Sin embargo, se recomienda complementar el trabajo con instrumentos cualitativos. Por ejemplo,
para el trabajo con los padres de familia se puede emplear la entrevista semi estructurada o un
grupo focal, de esta manera se podrian identificar las creencias y/o emociones en las que se
situan para limitar o potenciar la autonomia; en el trabajo con los jovenes se sugiere grupo focal
gue permita recoger experiencias y ampliar la visién que la escala nos proporciona; en el caso de
personal de apoyo (maestras, cuidadoras, etc.) se sugiere entrevista semi estructurada que

permita ampliar el contexto.

Aportaciones de la investigacion

Entre las aportaciones de este estudio se pueden encontrar:

1. Plantear una intervencion pensada para las familias con un miembro cuya

condicién es la discapacidad intelectual, con el objetivo de fortalecer

principalmente las areas de Relaciones Interpersonales e Inclusion (Tabla 8), ya

que son las areas de oportunidad y de esta forma favorecer de manera transversal

las demas dimensiones.
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Contemplar una intervencion basada en el Enfoque Centrado en la Persona con
los jovenes con D.I para contribuir al desarrollo personal y por ende al
potenciamiento de la autonomia.

Aporta evidencias de la necesidad de trabajar con los jovenes y su familia de
manera conjunta para la promocion de la autonomia en PcDI.

Contribuye a las investigaciones sobre Vida independiente en PcDI.

Asienta las bases teoricas para una intervencion desde el enfoque de Desarrollo
Humano como complemento en el trabajo de autonomia en la D.I.

Abre la linea de investigacién del papel de la intervencion con enfoque de

Desarrollo Humano en la D.I.
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ANEXOS

Autoinforme

FOLIO:

FECHA:

NOMBRE: EDAD:

INSTRUCCIONES: Contesta con honestidad cada una de las preguntas. No dejes ninguna
pregunta sin responder.

OPCIONES DE RESPUESTA:

N=munca A= algunas veces 5=siempre

Expreso mis emociones y sentimientos delante de mis amigos

Cuando no me encuentro bien, se lo digo a otras personas

Me siento seguro de mi mismo

Soy capaz de resolver problemas

Manejo mi propio dinero

Tomo la medicacion como se me indica

Valoro las posibles consecuencias antes de tomar una decisidn

[==N Sl 1= L) 2 o AR ) oS ]

Decido la ropa que me pongo cada dia

L=

Hago planes para llevar a cabo los proyectos que me interesan

=
=

Decido quién entra en mis espacios: habitacidn, etc.

=
=

Participo en las decisiones que se toman en mi casa o en mi familia

=
5]

Expreso mis preferencias.

=
[¥¥]

Salgo a divertirme con mis amigos

-
=

Llamao, escribo o visito a las personas que aprecio

=
o

Participo en conversaciones con otras personas sobre temas que considero
interesantes

=
oh

Me resulta ficil realizar actividades con cualquier persona

=
=]

Desarrollo bien mi trabajo (tareas o actividades)

=
=]

Acudo sin problemas a lugares de mi comunidad (tiendas, plazas, etc)

=
L =]

Me traslado solo a varias partes y cuando lo hago utilizo autobus, taxi, ete.
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Informe de los padres de familia

La presente escala forma parte de la primera fase de un proyecto de investigacién de la Maestria en
Desarrollo Humano; cuya finalidad es aportar informacidn acerca de la autonomia en jovenes con

discapacidad intelectual.

La informacidn agqui recabada es de caricter confidencial y con fines académicos: le agradecemos su

colaboracidn y reiteramos la importancia de sus aportaciones.

FOLIO:

FECHA:

NOMERE: EDAD:

INSTRUCCIONES: Por favor, conteste con honestidad cada enunciado. Su aportacion es de gran valor
para la investigacidn.

OPCIONES DE RESPUESTA
N=nunca A=algunasveces S5=siempre

Expresa emociones y sentimientos delante de sus amigos.

Cuando no se encuentra bien, se lo dice a otras personas.

Se muestra seguro de si mismo.

Puede resolver problemas.

Maneja su propio dinero.

Toma la medicacion como se le indica.

Valora las posibles consecuencias antes de tomar una decisidn.

(== R E = L) P AV

Decide la ropa que se pone cada dia.

Hace planes para llevar a cabo los provectos que le interesan.

Decide quién entra en sus espacios: habitacidn, ete.

Participa en las decisiones que se toman en su casa o en su familia.

Expresa sus preferencias.

Sale con sus amiges a divertirse.

Llama, escribe o visita a las personas que aprecia.

Participa en conversaciones con otras personas sobre temas que considera
interesantes.

Le resulta ficl realizar actividades con cualquier persona.

Desarrolla bien su trabajo (tareas o actividades).

Acude sin problemas a lugares de su comunidad [tiendas, plazas, etc.]

Se traslada solo a varias partes y cuando lo hace utiliza autobis, tax, etc.
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Carta de consentimiento informado

Consentimiento Informado para el Diagndstico sobre la “Autonomia en Jovenes con
Diseapacidad Intelectual™

Yo padre
de familia perteneciente al Centro de Integracion Psicolégica vy Aprendizaje A C, acepto de
manera voluntaria participar en el diagndstico “Autonomia en Personas con Discapacidad
Intelectual” cuya propdsite es meramente académico y de investigacion como parte del
Proyecto “Una intervencion desde el Desarrelle Humano para favoerecer la antonomia
en Jovenes con Discapacidad Intelectual, dirigido a Padres de Familia™,

De esta manera, durante el mes de noviembre 2012 y para cumplir con el proposito
principal del diagnostico se realizara la aplicacidn de la Escala de antonomia.

Al firmar el presente consentimiento el participante acepta que:
« Hacer parte de este proceso es completamente voluntario, v por ende la persona podra

+ Participar en este diagnéstico no implica el recibimiento de ningan beneficio
econdmico ¥ fisico por la vineulacién Sin embargo, si constituye un beneficio para la
vida de su hijo con discapacidad intelectual.

+ Los resultados de este estudio estaran disponibles para consulta cuando asi lo
considere el participante.

+ Toda la informacion recopilada a través de este estudio sera de carvacter
estrictamente confidencial v tendria sélo fines académicos. Se resguardard la
identidad y datos personales de quienes se vinculen.

« La participacién implica la autorizacion de registro fotogrifico de la actividad. Estas
imagenes se utilizarin en el marco de la investigacion como evidencia del proceso
realizado.

Para cualquier informacidén adicional sobre el proyecto, los participantes podran contactar a
la responsable, Ma. Elena Ubaldo Jeronimo al comeo elena ubaldofih gmail com

Lugar: Fecha:

NOMBEE Y FIEMA:

Participante

Eesponzable del provecto

Testigo 1
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