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Resumen

La investigacion presenta una vision general sobre la situacion que viven las nifias,
nifios y jovenes indigenas con discapacidad, asi como las principales barreras que limitan
su desarrollo integral y el pleno goce de una mejor calidad de vida individual y familiar.
Considerando elementos basicos como son: la atencion médica, psicologica-emocional,
legal, material y de inclusion, en la comunidad de Hueyapan, Morelos. Este estudio fue
posible gracias a la participacion de 10 familias que tienen al menos un hijo con
discapacidad. Se analiz6 desde un enfoque mixto con énfasis cualitativo de tipo
exploratorio y con el método de investigacion accion. La investigacion tiene como objetivo
general reconstruir la comunicacion de familias indigenas de la comunidad de Hueyapan,
Morelos, con un hijo con discapacidad en por medio del enfoque centrado en la familia,
para mejorar la calidad de vida de todos sus integrantes. Los resultados obtenidos con la
Escala de calidad de vida familiar (ECVF) indicaron una alta insatisfaccion en los apoyos y
servicios recibidos para la persona con discapacidad. Conclusidn. Se discute la importancia
que la comunicacion familia tiene con la propia satisfaccion familiar y en el bienestar

integral de todos los integrantes para favorecer la calidad de vida familiar.

Palabras clave: calidad de vida, discapacidad, inclusion, familia, indigena.

Summary

The research presents an overview of the situation experienced by indigenous children and
young people with disabilities, as well as the main barriers that limit their integral
development and the full enjoyment of a better quality of individual and family life.
Considering basic elements such as: medical, psychological-emotional, legal, material and
inclusion care, in the community of Hueyapan, Morelos. This study was possible thanks to
the participation of 10 families that have at least one child with a disability. It was
analyzed from a mixed approach with qualitative emphasis of exploratory type and with
the method of action research. The general objective of the research is to reconstruct the
communication of indigenous families in the community of Hueyapan, Morelos, with a
child with a disability through the family-centered approach, to improve the quality of life
of all its members. The results obtained with the Family Quality of Life Scale (CVD)



indicated a high dissatisfaction in the supports and services received for the person with
disabilities. Conclusion. The importance that family communication has with one's own

family satisfaction and in the integral well-being of all the members to favor the quality of

family life is discussed.

Keywords: quality of life, disability, inclusion, family, indigenous.
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Introduccion
El trabajo de calidad de vida familiar de personas con discapacidad en la comunidad

indigena de Hueyapan, Morelos; parte del interés de tener un mayor acercamiento con las
familias que tienen un hijo con discapacidad, de conocer la forma en la que conciben la
situacion e identificar el proceso que han tenido que afrontar para llegar a la aceptacion de
una situacion tan particular. Las necesidades observadas en la comunidad son la carencia de
espacios para el manejo de la discapacidad, el escaso (y me atrevo a decir, nulo) personal
capacitado en el tema y limitantes servicios y apoyos de calidad para atender a las familias
con un hijo con discapacidad.

El proposito de este trabajo es realizar un analisis sobre la discapacidad como una
realidad presente en el entorno familiar, conocer la percepcion sobre la calidad de vida con
la que cuentan desde un enfoque centrado en la familia. También disefar alternativas de
apoyo, desde el area de orientacion familiar y psicopedagdgica, que permitan a la familia
tener mejores herramientas para afrontar y adaptarse a este abrupto e inesperado evento.
Desde un punto determinante basico; la informacion, de manera que esto les permita tener
una nueva manera de interrelacionarse con el entorno familiar-social y con los nuevos retos
que éstas imponen.

Para lograr concretar estas alternativas es necesario conocer las principales
necesidades y fortalezas que tiene la familia. De esta forma es como se elige el método de
investigacion accién para lograr mejores alternativas de apoyo. Elliott (1920) define a la
investigacion accién como:

El estudio de una situacion social para tratar de mejorar la calidad de la accion en la

misma. Su objetivo consiste en proporcionar elementos que sirvan para facilitar el

juicio préactico en situaciones concretas y la validez de las teorias e hipétesis que
genera, no depende tanto de pruebas “cientificas” de verdad, sino de su utilidad para

ayudar a las personas a actuar de modo mas inteligente y acertado (p. 75).

Por su parte Abad, Delgado & Cabrero (2010 como se citdé en Restrepo, Nieto,
Guzmén, Gomez, Ahumada, Puentes, Meneses, Guerrero y Vela, 2013) consideran que la
investigacion accion es

Un proceso abierto, holistico e igualitario y como una forma de adquirir

conocimiento de manera reflexiva entre investigadores y practicantes a fin de



mejorar la racionalidad y la justificacion de las actuales préacticas, la comprension de
dichas practicas y la situacion en que se realizan. Este es un proceso en el que los
individuos deciden y llevan a cabo los cambios en su practica; un proceso en accion
que necesita pasar por la experiencia y la reflexion para llegar a mejorar o cambiar
las practicas. En otras palabras, la IA integra la investigacion cientifica con la accion
social y tiene mucho que ver con enfoques anclados en la psicologia social y el
desarrollo organizacional, como son la ciencia, accion y la reflexion en la accion
(p.10)
La investigacion accion en este trabajo es muy importante ya que, brindara las
pruebas suficientes para estudiar las dimensiones de dominio de satisfaccion en la apoyos y
servicios, calidad de vida y conocer informacion sociodemografica de diez familias

indigenas del estado de Morelos.



Capitulo 1. Planteamiento de la situacion profesional a transformar

1.1 Eleccion de la situacion profesional a mejorar

Actualmente se ha observado que en las comunidades indigenas existe un nimero
significativo de nifios y jovenes con discapacidad que presentan dificultades para poder
acceder a servicios de calidad relacionados a la atencion médica, psicologica-emocional,
legal, material y de inclusion social y educativa. En la mayoria existe un comun
denominador: padres de escasos recursos econdmicos y educativos, por consecuencia, se
presenta una poca o nula exigencia de una atencidn y orientacion de calidad sobre la
discapacidad. Entonces, la educacion de padres de familia en relaciona a la discapacidad,
¢Podra mejorar la atencién que le brindan a su hijo con discapacidad?, ¢Es la educacion del
tema uno de los principales retos por atender en la comunidad?, ¢Por qué no se ha dado esta
informacion basica desde el centro de salud?

Lo que podria deberse, principalmente, a las creencias o patrones culturales
arraigados y comprendidos por la mayoria de las familias en cuanto al tema. La falta de
informacién y desconocimiento de la importancia que tiene la atencion a necesidades
basicas son otros aspectos que influyen en la forma de actuar de la familia, delegando la
responsabilidad de desarrollo del hijo con discapacidad a la madre de familia. Existen
madres de familia (principalmente) que admiten que han escondido en casa a su hijo por
miedo al “qué diran” o por el trato que recibira si lo saca a la calle o a eventos sociales.
Surgen muchas preguntas para reflexionar sobre el tema como, ¢Qué han hecho los padres
para atender a su hijo con discapacidad todos estos afios?, ¢Todo lo han hecho desde la
intuicion o quién les ha apoyado para apoyar a su hijo? Y, sobre todo, ¢Qué tan importante
es para ellos recibir apoyos para la atencién de su hijo e incluso de la familia?

Por lo anterior existen un numero significativo de nifios y jovenes que presentan, de
primera instancia, problemas de salud como: caries, vista, oido, alimentacion a situaciones
gue demandan una mayor atencién como son la terapia fisica, terapia ocupacional, terapias
de lenguaje, atencion a la sexualidad, entre otros. Continuando con los problemas de
exclusion social y educativa, que por consecuencia traen consigo situaciones emocionales y

psicoldgicas que en escasas ocasiones se considera necesaria, tanto para la persona como
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para las familias. Llega un punto en el que esta dinamica familiar se vuelve costumbre y
“normalizada” que, no se percibe la necesidad de solicitar ayuda sobre el tema y la familia
que lo llega a considerar, no recibe respuesta oportuna por parte de la institucion a la cual
se acerca. Queda claro que son muchos los problemas que existen en torno al tema, pero
¢Como saber cual de ellos requiere de una urgente atencion?, ¢Cudles de ellos son una

constante en las familias?

Dicha problematica impacta directamente a la persona con discapacidad al no contar
con una calidad de vida que le permita desarrollarse de manera integral en las distintas
areas que le rodean: salud, ocio, familia, infancia o juventud, educacién, empleo, vida
independiente, participacion social, socioafectiva, cognitiva, fisioldgica, fisica, sexual y
emocionar. Inminentemente al ser una constante en las personas indigenas con discapacidad
y siendo muchos los factores que inciden de forma negativa en la satisfaccion de calidad de
vida personal y familiar, es una prioridad a intervenir, a través de la orientacion familiar,
iniciando con la sensibilizacion a los padres de familia de la importancia de la atencion y
manejo de la discapacidad, continuando con la evaluacion de la calidad de vida individual y
familiar para lograr una reconsideracion del rol de las familias y de cada uno de las

dimensiones que la integran. Viéndola como un todo.

Realizando un analisis de las familias con al menos un hijo con discapacidad, se ha
detectado que la problematica guarda una estrecha relacion con la practica profesional en
diferentes dimensiones. Es importante sefialar que esta investigacion se realiza desde la
perspectiva de tres dimensiones, la primera es la dimension interpersonal que Fierro,
Fortoul y Rosas (2008) en el libro “Transformando la Practica Docente. Una propuesta
basada en la investigacion-accion” menciona que se refiere a las relaciones entre las
personas que participan en el proceso educativo o aquel que se desea transformar. Estas
relaciones interpersonales ocurren dentro de una institucion y suelen ser muy complejas ya
que, se construyen sobre las diferencias individuales como: edad, sexo, escolaridad y sobre
todo la diversidad de metas, intereses, ideologias frente a la discapacidad (en este caso) o
las preferencias politicas. Como pregunta surge ¢Sera posible que estas cuestiones tengan
una influencia en la calidad de vida de las personas con discapacidad y su familia?



La dimension interpersonal considera la actuacion individual y colectiva,
reconociendo que cada uno tiene diferentes propdsitos en la vida, de este Gltimo, resulta
importante conocer cuéles son los de las familias indigenas de esta comunidad, muchos de
ellos presentan propoésitos que como profesionales solemos omitir o pasar por alto. En esta
investigacion es importante conocer lo que ellos piensan y cuéles son sus metas como
familia. Su importancia hace alusién a la manera en que se entretejen las relaciones
interpersonales, que dan como resultado un ambiente estable de convivencia familiar y de
aceptacion o rechazo a la discapacidad que presente su hijo. Se considera importante
conocer (Como se encuentra la familia de la persona con discapacidad ante una situacion
tan inesperada?, ;Como ha podido manejar todos los desequilibrios surgidos por esta

condicién? O, ({Cémo cambio su dinamica con esta situacion?

El ambiente que se genera en la familia influye de manera significativa en la
disposicion y el desempefio de sus miembros como individuos. Esta dimensién permite
recordar que el orientador familiar no trabaja solo, y que lo exige continuamente ponerse de
acuerdo con otros, de entablar acuerdos, tomar decisiones en colectivo, proponer y
participar en acciones, de construir proyectos en pro de las personas con discapacidad y de

ocupar una determinada posicion ante las familias, colegas y autoridades.

Esta dimension invita al profesional a analizar cuestiones como la dinamica familiar
o el ambiente que se genera, los espacios de participacion interna, los estilos de
comunicacion formal e informal, tipo de convivencia, los tipos de problemas que se
presentan, la manera en la que se resuelven, el bienestar fisico y material que presentan en
la actualidad y sobre todo el grado en que los distintos miembros se encuentran satisfechos
con las formas de relacion que prevalecen. Por ultimo, permite conocer cdmo repercute los
apoyos obtenidos, la informacion recibida y las acciones de agentes involucrados en la

satisfaccion familiar.

La segunda dimensién de la practica que considera la investigacion es la valoral
puesto que, analizard aspectos de la persona, la dignidad y derechos humanos de las

personas con discapacidad (considerando referencias nacionales de politica cara a la
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inclusion de personas con discapacitad). También considerara situaciones especiales de la

persona con discapacidad y su familia.

El proceso de investigacion esta orientado hacia la consecuencia de algunos valores,
gue se manifiestan en la practica profesional. Cada uno de los profesionales cuenta con
valores personales, que le permiten ver y entender el mundo, asi como valorar las
relaciones humanas, los cuales definen una orientacion acorde a su actuacion diaria, que le
demanda la necesidad de hacer frente a diversas situaciones, tomar decisiones y conducir
las situaciones que se presentan en la familia. Desde su caracter de trabajador de la
educacion, se relaciona con los valores desde un marco juridico-politico del Sistema
Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia (DIF), permitiendo analizar las
declaraciones internacionales sobre derechos humanos, derechos de los nifios y derechos de
las personas indigenas, los cuales son una referencia valoral mas amplia para el quehacer

profesional en su conjunto.

La tercera y Ultima dimension es la social, al analizar los hechos sociales que
influyen en la calidad de vida de este sector vulnerable, las actitudes y practicas realizadas
por parte de las autoridades de la comunidad para atender las necesidades de la persona y su

familia, asi como los desafios presentes de la propia situacion.

Fierro, Fortoul y Rosas (2008) mencionan que el trabajo del docente, y en este caso
del orientador familiar es un quehacer que se desarrolla en un entorno histérico, politico,
social, geografico, cultural y econdmico particular, que le imprime ciertas exigencias y que
al mismo tiempo es el espacio de incidencia mas inmediato de su labor, es una realidad
especifica derivada de condiciones familiares y de vida de cada una de las personas con

discapacidad.

La dimension social de la practica procura analizar la forma en que se configura una
demanda social en particular, en un momento histérico dado y en contextos geograficos y
culturales especiales, asi como el alcance social de sus practicas y propuestas en la vida de
las familias desde el punto de vista de la inclusion, equidad y diversidad. Es sin duda, la

dimensién en donde se pone en juego la igualdad de oportunidades para cada una de las
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personas con discapacidad y sus familias, desde sus situaciones en particular. Fierro,

Fortoul y Rosas (2008) afirman que:

El contenido general de analisis de esta dimension se basa en reflexionar,
junto a junto con el maestro, sobre el sentido de su quehacer en el momento
histérico que vive y desde el entorno particular en el que se desempefia, asi como
sobre las expectativas que pesan sobre él y las presiones que recibe tanto por parte

del sistema como de los destinatarios de su tarea (p. 33).

Esto significa que, es importante revisar como en la familia y en la comunidad se
manifiesta la desigualdad o la distribucion de oportunidades, por la falta de programas que
apoyen y fomenten la atencion de la discapacidad desde muy temprana edad, incluso por la

nula cultura de la prevencion.

Las tres dimensiones mencionadas se vinculan con la practica profesional como
Orientador familiar y la situacién que demanda su atencidén. Hay una relacién con las
familias y las personas con discapacidad, en cuanto a la orientacion para atender la
discapacidad, especialmente en temas relacionados con la satisfaccién familiar,

considerando sus distintas dimensiones

La implementacion de estrategias e instrumentos adecuados permitiran conocer la
dimension familiar que requiere una urgente atencion y orientacion, asi como el grado de
satisfaccion que existe en cada una de ellas. Las estrategias guiaran a las familias a superar
las dificultades que estan limitando el tener una mejor relacion entre sus miembros y en
especial con la persona con discapacidad, permitiendo conocer la importancia que tiene su

pronta atencion. Se requiere de un analisis de lo que sucede en el interior de la familia.

Cuando se vive de cerca una situacion familiar como la que se ha expuesto hasta
ahora, la empatia se puede manifestar sin ninguna condicion. Se pueden ver las situaciones
dificiles por las que tiene que pasar la persona con discapacidad: el tiempo se encuentra
aislado de la sociedad, la falta de atencion médica, el no contar con una vivienda y la falta
de apoyos para la familia, la escasa informacion del tema y apoyos emocionales y

psicoldgicos nulos.
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Una madre de familia manifiesta que cuando su hijo estaba pequefio no existia ni
siquiera un espacio para solicitar asesoria de lo que tenia, los médicos del pueblo solo le
dijeron que su hijo era “especial” y ella no comprendia nada de lo que sucedia en ese
momento. Ella creia y algunas personas cercanas se lo reafirmaban muy constantemente
que, el nifio era por un “castigo” de la vida y que era mejor esconderlo. Cuenta que, paso
mucho tiempo para que las autoridades consideraran que era importante brindar apoyo a
estas familias, desafortunadamente no se ha avanzado en este tema. Desde el aspecto
profesional se ha podido tener un acercamiento con algunas familias que tienen al menos un

hijo con discapacidad y persiste la misma situacion.

La discapacidad es vista como un tabl y no es féacil de decir a cualquier persona,
quiza porque nadie les ha sensibilizado sobre el tema y esa escasa informacion los orienta a
darle poca atencion a la discapacidad, a no exigir mejores servicios de salud y de
rehabilitacion en el municipio, muchos menos a solicitar asesoria legal sobre los derechos
de sus hijos. Una familia manifiesta la necesidad de contar con profesionales en el area para
que les puedan apoyar en cada uno de sus casos, puesto que, lo que han recibido de algunas
instituciones de beneficencia publica es, una despensa (cada dos meses) con algunos
productos de la canasta basica y un folio por parte del gobierno federal. Hasta el momento
ninguno de los nifios y jévenes con discapacidad cuenta con la tarjeta que se genera al tener
dicho folio. La encargada del DIF municipal menciona que se encuentra revisando ese
aspecto legal. Otra cosa importante es que ninguno de los mencionados asiste a la escuela 'y
tampoco tienen participacion en actividades recreativas o sociales en el municipio de

Hueyapan.

Las causas de este hecho en la region son:

1. Division politica y social en la comunidad.
2. Problemas politicos surgidos en este periodo de gobierno 2019-2021.
3. El desinterés y desconocimiento del tema de la discapacidad, por parte de las

autoridades locales y por consecuencia de la poblacion en general.
4, Falta de instalaciones de trabajo accesibles e incluyentes que faciliten la inclusion

social y educativa de personas con discapacidad.
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5. No hay un sistema de proteccion social que contemple apoyo econdmico digno para
las personas con discapacidad.

6. No hay acciones 0 programas que proporcionen acceso a los derechos sociales de la
poblacion para fortalecer su participacion.

7. Patrones culturales que son poco comprendidos por la mayoria de las familias, lo
que ha provocado la exclusion y frecuentes desventajas sociales.

8. Nivel socioecondmico de las familias.

Lo anterior ha generado desventajas para este sector vulnerable y consecuencias como:

1. No existe un registro exacto del nimero de personas con discapacidad en la
comunidad.

2. Poca difusion, atencién y capacitacion del tema de la discapacidad.

3. Trabajos muy pobres para la atencion a la infancia y juventud con discapacidad.

4, Escasa atencion a las personas con discapacidad y sus familias en el area de: salud,

psicoldgica, legal, material y educativa.
5. No existe un espacio con las condiciones minimas para la atencion de personas con

alguna necesidad especial.

6. El transporte no es apropiado para el traslado de personas con discapacidad.
7. Exclusion social y educativa de este sector vulnerable.
8. Las escuelas del municipio no cuentan con personal y las condiciones estructurales

para la atencidn de personas con discapacidad.
Q. Nula participacion en actividades sociales, ocio e intrapersonales.

Esta investigacion es importante y urgente de demostrar a las autoridades de la
region para poder crear nuevas oportunidades y atencion para las personas con discapacidad
y sus familias, para crear una conciencia de prevencion, de sensibilizacion y entendimiento
del tema de discapacidad y sobre todo para, crear una mejor calidad de vida para este sector
de la poblacién que ha sido poco considerado, incluso en el propio Plan de Desarrollo
Municipal del periodo 2019-2021.
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1.2 Enunciado de la situacion profesional a transformar

A partir descripcion de la problematica detectada en las familias que tienen al
menos un hijo con discapacidad, del municipio de Hueyapan, Morelos y tomando como
referencia el libro de La investigacidn-accion en la educacion de J. Elliott (2000) en el
cual, se especifica el proceso que sigue la investigacion-accion y permite llevar a cabo esta

investigacion desde la perspectiva de las dimensiones: interpersonal, valoral y social.

La sensibilizacion sobre el tema de discapacidad y de las necesidades de la
persona con discapacidad permitird a la familia indigena mejorar la calidad de vida de

todos sus integrantes.

El enunciado permite reflexionar sobre la intervencion a realizar para mejorar la
problematica detectada en las familias, a partir de la sensibilizacion a padres y autoridades
del DIF en temas de discapacidad, despertar conciencia de la urgente atencion de la
discapacidad de los nifios y jovenes que la presentan, analizar el nivel de calidad de vida
familia, elegir al grupo de apoyo familiar, capacitar a la familia con herramientas que los
orienten la atencién de su hijo, concretar un plan familiar en el cual, se plasmen objetivos
funcionales, reales y alcanzables y por ultimo dar seguimiento de manera periddica a lo que

se creod dentro de la familia.

El trabajo se enfoca en la perspectiva de la planificacion centrada en la familia. Leal
(1999/2008 como se citd en Verdugo, M.A, Rodriguez, A. y Sainz, F.,2012) afirma lo

siguiente:

La planificacién centrada en la familia se entiende como un proceso para dar
autoridad y capacitar a las familias con el fin de que puedan actuar de forma efectiva
dentro de sus contextos ambientales. Este enfoque de trabajo se centra en las
fortalezas y recursos que tiene y que puede usar la familia para lograr sus propios
objetivos. Se pretende favorecer la coordinacién entre los sistemas formales e
informales de apoyo para potenciar los propios recursos familiares con la finalidad

de mejorar la calidad de vida de toda la familia” (p.13).
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Se pretende brindar a las familias la informacion necesaria en cuanto a la
discapacidad, en sus fortalezas y areas de oportunidad para lograr que sean ellas, las
protagonistas de su propio desarrollo personal y familiar. Este empoderamiento y
conocimiento les permitira conocer sus derechos humanos y con ello, mejorar su calidad de

vida y el de la persona con discapacidad.
1.3 Analisis de la situacion profesional a transformar

En este apartado se presenta informacion sobre los datos y las caracteristicas de la
poblacién con discapacidad residente en el pais, asi como una descripcién del lugar al que
se enfoca la investigacion. Se considera importante la identificacion de la situacion desde
un analisis nacional, estatal y municipal con la finalidad de entender la realidad de las

familias de Hueyapan y del pais.
Pais-México

En el 2018 la Encuesta Nacional de Dinamica Demografica (ENADID) report6 que
en nuestro pais existe un total de 7 877 805 personas con discapacidad, de la cual un 45.9%
son hombres y 54.1% mujeres. La mitad de la poblacion con discapacidad (49.9%) son
personas adultas mayores (60 afios 0 mas) como se puede observar en la siguiente

ilustracion.

llustracion 1 Estructura por edad y sexo de la poblacién con discapacidad y la que no

tiene discapacidad, 2018
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% %o
BS afios y mas 5.1
80-84 afios 4.1
75-79 afios 43
70-74 afios 38 52
65-69 afios 4.0 51
60-64 afios 41 50
55.59 afios 38 51
50-54 afios [ ) 39
45-49 afios s I 34
40-44 afios w 2.4 I 24
35-39 afios 1.5 I 1.7
30-34 afios 1.6 I 16
25-29 afios 1.4 N 1.4
20-24 afios 1.7 1.4
15-19 afios 1.7 1.7
10-14 afios 1.2 I 13
5-8 afios 1.2 1 08
— Sin discapacidad —_— Con discapacidad

Fuente: INEGI. Encuesta Nacional de la Dinamica Demogréfica (2018. Base de datos. SNIEG, Informacion de Interés Nacional.

Entre los menores de 30 afios, la proporcion de hombres con discapacidad es
ligeramente superior que la de mujeres, aunque la piramide poblacional del pais muestra
que, desde los 45 afios, la proporcion de la poblacién femenina supera a la masculina. La
prevalencia de la discapacidad en México para 2018 es de 6.3 %, segun los datos de la
ENADID 2018. Segun la Organizacion Mundial de la Salud (2014 como se cito en INEGI,

2017) lo anterior significa que son:

Estas personas quienes enfrentan maultiples obstaculos para gozar “de todos los
derechos que establece el orden juridico mexicano, sin distincion de origen étnico,
nacional, género, edad, condicion social, econdémica o de salud, religion, opiniones,
estado civil, preferencias sexuales, embarazo, identidad politica, lengua, situacion
migratoria o cualquier otra caracteristica propia de la condicion humana o que atente

contra su dignidad (p.22).

La siguiente tabla de porcentaje de poblacion con discapacidad, por actividad con
dificultad 2014 y 2018, muestra el panorama de algunas de las actividades que representan
una dificultad para la poblacion con discapacidad, asi mismo permite comprender por qué

se les considera como personas de un sector vulnerable.
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llustracion 2 Porcentaje de poblacion con discapacidad, por actividad con dificultad 2014
y 2018.

Actividad con dificultad 232)4 2{2/:‘]]3
Caminar, subir o bajar usando sus piemas 50.2 52.7
Ver (aunque use lentes) 39.2 39.0
Mover o usar brazos o manos 17.0 17.8
Aprender, recordar o concentrarse 19.0 191
Escuchar (aunque use aparato auditivo) 19.0 18.4
Bararse, vestirse o comer 14.0 13.8
Hablar o comunicarse 11.4 10.5
Problemas emocionales o mentales 11.7 11.9

Fuente: INEGI. Encuesta Nacional de la Dinamica Demogréfica 2018. Base de datos. SNIEG, Informacion de Interés Nacional.

La Encuesta Nacional de la Dinamica Demografica (ENADID) (2018) especifica

que, una persona con discapacidad es aquella que

Se declard tener mucha dificultad o no poder realizar alguna de las siguientes
actividades consideradas como bésicas: caminar, subir o bajar usando sus piernas,
ver (aunque use lentes), mover o usar brazos o0 manos, aprender, recordar o
concentrarse, escuchar (aunque use aparato auditivo), bafiarse, vestirse o comer;
hablar o comunicarse vy, realizar actividades diarias por problemas emocionales o

mentales (p.23).

Lo anterior son solo algunas de las caracteristicas que, se han determinado para
poder conocer al nimero de personas con discapacidad del pais. En este trabajo la
problematica se enfoca en personas indigenas con discapacidad, lo que permite que el tema
sea mas complejo y delicado de explicar. Por lo que, se inicia con una introduccion breve

del tema de la poblacion indigena, con el siguiente péarrafo.

Las Naciones Unidas (2019) en su el Programa Nacional para el Desarrollo y la

Inclusion de las Personas con Discapacidad (2014-2018) sostiene que:
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La poblacion indigena con discapacidad puede presentar mayor vulnerabilidad,
debido a su doble condicion: discapacidad e indigena. La resolucion A/68/L.1 de los
Objetivos de Desarrollo del Milenio, asume el compromiso de los Estados
Miembros, para asegurar que, en todas las politicas de desarrollo, incluidas las
relativas a la erradicacion de la pobreza, la inclusion social, el empleo pleno y
productivo y el trabajo decente, y el acceso a los servicios sociales basicos, asi como
en sus procesos de adopcidn de decisiones, se tengan en cuenta las necesidades y el

beneficio de las personas indigenas con discapacidad (p. 21).

Con esto, se permite un mayor acercamiento a la importancia de este trabajo, de la
necesidad urgente de la atencion a este sector de la poblacion que tanto ha sido olvidado,

principalmente en las comunidades marginadas.

En cuanto a la condicion de persona indigena, la Declaracion de las Naciones
Unidas sobre los derechos de los pueblos indigenas, aprobada el 13 de septiembre de 2007,
afirma que “Los pueblos indigenas son iguales a todos los demas pueblos y reconociendo al
mismo tiempo el derecho de todos los pueblos a ser diferentes, a considerarse a si mismos
diferentes y a ser respetados como tales” (p.1).

En el articulo 21 de la declaracion antes mencionada, se presta mayor atencion a las

personas con discapacidad, al declarar lo siguiente:

1. Los pueblos indigenas tienen derecho, sin discriminacion, al mejoramiento de sus
condiciones economicas Yy sociales, entre otras esferas, en la educacion, el empleo, la
capacitacion y el readiestramiento profesionales, la vivienda, el saneamiento, la

salud y la seguridad social.

2. Los Estados adoptardn medidas eficaces y, cuando proceda, medidas especiales
para asegurar el mejoramiento continuo de sus condiciones econémicas y sociales.
Se prestara particular atencion a los derechos y necesidades especiales de los
ancianos, las mujeres, los jovenes, los nifios y las personas con discapacidad

indigenas. Se considera importante recalcar que el problema detectado en Hueyapan
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presenta una doble vulnerabilidad y el ser indigena es la otra para las personas con

discapacidad (p. 9).

Mientras que en el articulo 22, se afirma que los pueblos indigenas tienen derecho a
recibir proteccion y atencién. De manera particular menciona a los sectores maés

vulnerables, como se cita a continuacién:

1. En la aplicacion de la presente Declaracion se prestara particular atencion a los
derechos y necesidades especiales de los ancianos, las mujeres, los jovenes, los
nifios y las personas con discapacidad indigenas.

2. Los Estados adoptaran medidas, juntamente con los pueblos indigenas, para
asegurar que las mujeres y los nifios indigenas gocen de proteccién y garantias
plenas contra todas las formas de violencia y discriminacion (p.9).

La Declaracion de las Naciones Unidas sobre los derechos de los pueblos indigenas
(2007) es uno de los documentos mas importantes en este proyecto ya que, en él se
encuentran plasmados todos los derechos con los que cuenta la persona indigena en
condicion de discapacidad. En una herramienta que proporcionara los fundamentos

necesarios para presentarle a las familias todo con lo que cuentan y que deberian de recibir.

De acuerdo con el objetivo de la investigacion, esto es un punto importante que dar
a conocer a las familias, como parte de la sensibilizacién de la informacion de la

discapacidad.
Entidad federativa-Morelos

Morelos es un estado que cuenta con una poblacién total de 1 971 520, de acuerdo

con los datos registrados por el Censo de Poblacion y Vivienda (2020).

llustracion 3 Censo de poblacién y vivienda en Morelos, 2020
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Porcentaje
2020

85 y mas [ | ] 85 y mds
80-54 | | | 80-84
75-79 ] 75-79
70-74 ] 70-74
65-69 I 65-69
60-54 [ ] 60-54
55-59 I . 55-59
50-54 ! | 50-54
45-49 I 45-49
40-44 . ] 40-44
35-39 o] 35-39
30-34 . ] 30-34
25-29 ] 25-29
20-24 ! | 20-24
15-18 9 ] 15-19
10-14 I 10-14

5-9 I 5-9
0-4 | | 0-4
[+ 5 4 3 2 1 (1] 1 2 3 4 5 [+

@® Hombres @ Mujeres

Fuente: INEGI Censo de Poblacién y Vivienda 2020

Del total de la poblacidn, segln los datos registrados por el INEGI (2020), hay 38
110 personas con 3 afios y mas hablante de lengua indigena, de los cuales 18 601 son
hombres y 19 509 son mujeres. Esta misma institucion muestra datos en cuanto a la
Poblacion con limitacion o discapacidad por entidad federativa y grupo quinquenal de
edad segun sexo, 2020 y presenta que en el estado de Morelos existe un total de 109 255
personas con discapacidad: 51 223 son hombres y 58 032 mujeres, dicha estadistica esta
referida al 15 de marzo de 2020. En ella se especifica que este sector son las “personas que
tienen mucha dificultad o no pueden hacer al menos una de las actividades de la vida
diaria como: ver, oir, caminar, recordar o concentrarse, bafiarse, vestirse o comer, hablar o
comunicarse” (INEGI (2020, p.5).

El Informe de pobreza y evaluacion (2020) en el 2018 arroj6 que el estado de
Morelos ocupd el lugar 7 respecto a las demas entidades federativas por su porcentaje de
poblacion con discapacidad en situacion de pobreza, lo que equivale a aproximadamente a
98, 800 personas. El porcentaje de poblacion con discapacidad en pobreza se redujo 0.9
puntos porcentuales de 2010 a 2018.
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Municipio- Hueyapan

El municipio esta situado en la zona considerada como sierra alta que circunda el
volcan Popocatépetl, al nororiente del estado de Morelos y al sur del volcan, a 14 Km
aproximadamente, donde predominan cerros con gran pendiente, asi como barrancas
pronunciadas. De acuerdo con el censo de Poblacion y Vivienda 2010 -2015 de INEGI, el
Municipio de Hueyapan cuenta con una poblacion total de 6541 habitantes, de las cuales 84
personas presentan alguna discapacidad (Plan Municipal de Desarrollo, 2019). Sin
embargo, no se especifican datos importantes sobre ellos como la edad y el tipo de

discapacidad, tampoco se informa sobre las acciones que se han realizado para su atencion.

El Plan Municipal de Desarrollo (2019) menciona que hay 84 personas con
discapacidad, pero, al asistir a las instalaciones del DIF, la encargada menciona que no
cuenta con dicho registro y las pocas personas registradas tienen informacion incompleta.

El municipio no cuenta con un espacio adecuado para la atencion, rehabilitacion y
orientacion para la persona con discapacidad y su familia. EI lugar méas cercano para la
atencion de la discapacidad es la Unida Basica de Rehabilitacion (UBR) la cual, pertenece
al municipio (vecino) de Tetela del VVolcan. Este ha funcionado como un espacio de apoyo
para algunas familias, pero, la lejania y algunas necesidades individuales de sus hijos con
discapacidad, les implica contratar trasporte especial y el costo es elevado. Se investigaron
las tarifas de traslado especial (s6lo por ir a dejar a la familia) de tres lugares en donde

existen espacios de apoyo a personas con discapacidad.

1. Tetela del Volcan-UBR. $140
2. Cuautla Morelos- Hospital General de Cuautla. $250

3. Cuernavaca Morelos- Hospital del nifio morelense. $450

Las terapias para algunos nifios y jovenes con discapacidad requieren de su
presencia por lo menos 3 veces a la semana y eso es casi imposible para familias que
obtienen el dinero al dia. Son familias cuya principal fuente de ingreso es el campo. El
producto mas importante es el maiz, y se cultiva tanto en tierras ejidales como de propiedad

privada; el frijol, haba, chicharo y plantas forrajeras como la alfalfa, se cultivan
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principalmente en terrenos comunales, pero ahora las Unicas propiedades de este tipo
consisten en los cada vez mas desgastados bosques que rodean al asentamiento; los arboles

frutales y flores se ubican en predios particulares.

Los Huayapefios, en su mayoria complementan las faenas agricolas con trabajo
asalariado, cortando lefia, 0 prestando sus servicios como mano de obra en construccion
otros. Algunos también poseen unas cuantas de cabezas de ganado aprovechando su carne,
productos como leche y sus derivados. Las mujeres cumplen un papel importante dentro de
la economia familiar, a que crian animales como borregos cerdos, aves de corral que sirven
para autoconsumo y comercializacion; ademas producen prendas de lana, (aun elaboradas
con telares prehispanicos conocidos como telar de cintura) como jorongos y rebozos (Plan
Municipal de Desarrollo, 2019). Por todo lo anterior se podra vislumbrar que las familias en
su mayoria se encuentran en un nivel socioeconomico medio-bajo. Situacion que limita la

atencion de la discapacidad en otras ciudades cercanas.

El Informe de Evaluacion de la Politica de Desarrollo Social (2018 como se cito en
el Informe de pobreza y evaluacién, 2020) afirma que “las personas con discapacidad estan
en desventaja para el acceso efectivo a sus derechos sociales, como educacion y seguro
social, respecto a las personas sin esta condicion. Lo anterior dificulta su insercion social y
aumenta sus posibilidades de caer y permanecer en pobreza” (p. 27). En el caso de
Hueyapan se puede percatar que las condiciones econdémicas son otro factor que no
favorece el contar con una calidad de vida en las personas con discapacidad ya que, muchos
tratamientos son muy costosos y las familias no pueden pagarlo.

El Informe de pobreza y evaluacion (2020) cita que:

De no ser atendida, la condicion de discapacidad conlleva obstaculos para el disfrute
de derechos sociales basicos. Es importante que las problematicas particulares de
las personas con discapacidad sean tomadas en consideracion al elaborar las
estrategias de desarrollo social. Hay que explorar politicas publicas que puedan
fomentar el acceso de personas con discapacidad al ejercicio pleno de sus derechos

sociales, asi como politicas de fomento al empleo de este grupo poblacional (p.28).
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Las politicas publicas y otras acciones basicas no se ven reflejadas en el municipio,
me resulta importante destacar que las personas que conforman el Consejo municipal, un
grupo son adultos mayores y el otro son jovenes adultos y muchos de ellos no tienen la
preparacion para poder atender este tipo de temas. Predominan actitudes de autoritarismo y

la toma de decisiones no es democratica.

En el Plan Municipal de Desarrollo- Hueyapan (2019) en el rubro de salud afirma y
reconoce que “el 60% de los habitantes de Hueyapan, no cuentan con acceso a los servicios
basicos de salud” (p.33). Dato que resulta alarmante y cuestionable para las autoridades
responsables de velar por el desarrollo integral de sus habitantes, al proporcionar lo minimo
indispensable para atender situaciones de salud que requieren mayor atencion.

Este rubro es considerado fundamentales en la calidad de vida de la persona y a
pesar de que no se especifica nada para las personas con discapacidad, todo lo que se
menciona en el Plan Municipal de Desarrollo para el periodo 2019-2021 es aplicado para

todos sus habitantes, por el simple hecho de ser persona y ciudadano de esta comunidad.

Familia

La mayoria de las familias que tienen al menos un hijo con discapacidad, presentan
un nivel socioeconémico medio-bajo, con una escolaridad basica. La edad de los padres
oscila entre los 20 a 75 afios aproximadamente. EIl concepto que tienen sobre la
discapacidad es vista como un “castigo” y que es provocado por un “gran susto” durante el

embarazo.

Las madres de familia son las que se encuentran al cuidado del hijo (s) con
discapacidad, mientras que los padres son los que se encargan de mantener el hogar y dar el
sustento econdémico. La dinamica familias es aun, tradicional. Estas familias presentan
mucha dificultad para contar su experiencia y vivencias con la discapacidad porque, sienten
que las personas “profesionales” les engafian al decirles que, van a tener un apoyo
econémico o material para su hijo con discapacidad y al pasar el tiempo no ven ninguna de
esas promesas cumplidas. Ellos piensan que sélo los “utilizan” para bajar recursos

econdmicos y decir que les han apoyado. En general son personas muy desconfiadas y
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prefieren no decir nada de su hijo con discapacidad y es por eso que, surge la idea de

tenerlo escondido en casa.

La situacion revisada hasta este punto tiene una relacion estrecha con la practica

profesional psicopedagdgica y orientacion familiar en estos aspectos o elementos:

e Se busca mejorar la condicion y calidad de vida de personas y familias en
general.

e Se toma en cuenta las necesidades particulares de cada una de las familias.

e Se crea un plan de intervencion y orientacion para la familia y lograr su
empoderamiento.

e Se ve a la discapacidad como una condicion de vida y no como una

limitante.

Lo que sucede en la comunidad es un hecho que tiene un tinte fuerte que, demanda
cada dia mas su atencion. Con respecto a la practica profesional del orientador con respecto
a la situacion profesional a transformar, toma mas relevancia puesto que, clama una mirada
a las familias indigenas y a la persona con discapacidad con un enfoque en las fortalezas.
En aquellos aspectos que hacen que la familia se mantenga unida, aquellos pilares que la
sostienen y por supuesto, aquellos valores que les han dado la fuerza para no desistir en este

“nuevo viaje”.

1.4 Nuevo contacto con la realidad

La variedad de problemas sociales, familiares y educativos de la comunidad de
Hueyapan, Morelos son una guia para nuestra investigacion hacia una gran diversidad de
metodologias y de técnicas para la obtencion de informacién. Fierro, Fortoul y Rosas
(2006) afirman que todo esto es un proceso que requiere de un acercamiento cuidadoso y
atento de la situacién profesional o educativa que se desea transformar. Es fundamental

para comprenderla mejor, y para comprobar las reflexiones planteadas con anterioridad.

Este proyecto de investigacion se priorizaron las categorias:

o Informacion sociodemogréafica
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o ApOoyos Y servicios.
o Calidad de vida familiar

o Discapacidad.

Para recabar la informacidon sobre el problema a investigar, el instrumento elegido a
aplicar es el cuestionario de la Escala de calidad de vida familiar Para persona con
discapacidad (Cuestionario version 1-Adaptacion para Colombia) de Leonor Cérdoba
Andrade, Miguel Angel Verdugo Alonso y Juana Gémez Benito (2011). Con el apoyo del
Manual de aplicacion de la Escala de calidad de vida familiar de Miguel Angel Verdugo
Alonso, Alba Rodriguez Aguilella y Fabian Sainz Modinos (2012).

Verdugo, Rodriguez y Sainz (2012) afirman que:

Su principal labor se ha orientado a la investigacion, la formacion y asistencia

técnica y a ofrecer servicio tanto en Estados Unidos como a nivel internacional

contando con la colaboracion de las familias que tienen miembros con discapacidad,

las propias personas con discapacidad, los profesionales y lideres politicos que

sirven a familias e individuos y los miembros de las comunidades en las que las

familias conviven; todo para mejorar la calidad de la vida de las familias y personas

con discapacidad (p.12).

En el documento se presenta el contexto teorico, su desarrollo, las caracteristicas de
la escala, su aplicacion practica y la propia escala. El objetivo de este manual es guiar y
facilitar el trabajo a los profesionales del ambito familiar.

Verdugo, Rodriguez y Sainz (2012) mencionan que

En él se ofrecen pautas para la evaluacion de la calidad de vida, asi como una

interpretacion de las puntuaciones de la escala que toman como referencia el modelo

tedrico del Beach Center on Disability y las Gltimas aportaciones tedrico-practicas

en el ambito de la calidad de vida familiar. (p.7).

El instrumento se acopla a la contextualizacion cultural, gracias a sus adaptaciones
seménticas y linglisticas. Su validacién psicométrica se encuentra pendiente de

publicaciones que lo avalen con mayor amplitud, sin embargo, su uso en contextos clinicos
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y de apoyo a las familias ya es recomendable y responder a muchas demandas realizadas

por profesionales en el area.

El manual explica conceptos basicos como: ¢qué significa familia?, ¢Cémo
determina la calidad de vida familiar y su satisfaccion?, asi mismo realiza una descripcion
clara de lo que muchos autores han investigado al respecto, con el propdsito de aclarar la
concepcidn de que la capacitacion familiar es un medio para potenciar su protagonismo, su
capacidad de elegir y su funcion de apoyo. En esta investigacion se reportaran los
resultados mas sobre salientes de las variables; 1° calidad de vida: Informacion
sociodemogréfica de la familia, informacién sobre los apoyos y servicios que necesita y la
cantidad que recibe su familiar con discapacidad y, por ultimo, la importancia y
satisfaccion familiar en cuanto a las cinco dimensiones familiares. 2°. Discapacidad:

referencias de diagnostico, tipo y nivel.

Por otro lado, considera la importancia de identificar necesidades individuales de
cada componente, pero, sin olvidar que la familia también tiene sus propias caracteristicas
como ecosistema y que ademas estd inmersa en su propio ciclo vital. Enfatiza el
empoderamiento de la familia. Poston y colaboradores (2003 como se cité en Cdérdoba,
Verdugo y Gomez, 2011):

El equipo del Beach Center on Disability de la Universidad de Kansas propuso una
conceptualizacion multidimensional de la calidad de vida familiar, sin perder de
vista que existe una interrelacion definida entre la calidad de vida de la persona con

discapacidad y la calidad de vida de su familia” (p. 4).

Esto significa que, la calidad de vida esta estrechamente relacionada con la calidad
de vida centrada en la persona, la cual esta influenciada por distintos factores

socioculturales.

El interés por la calidad de vida familiar en el &mbito de la discapacidad intelectual
ha tenido un mayor involucramiento a nivel de intervencién y apuesta por una

reconsideracion del rol de las familias en el que el énfasis se situa en la calidad de vida de
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cada uno de los componentes o dimensiones de la familia, vista como un todo. Turnbull

(2003 como se cit6 en Verdugo, Rodriguez y Sainz, 2012) afirma que

El Modelo de Capacitacion (‘empoderamiento’) Familiar/ Modelo de Calidad de
vida Familiar representa los nuevos retos en los que el punto de mira se dirige a
lograr la participaciéon familiar activa mediante la capacitacion familiar, es decir,
promoviendo que sea la propia familia la que sepa reconocer sus prioridades y

elaborar su propio plan para alcanzarlas (p.11-12).

El Manual describe el enfoque de trabajo llamado: Planificacion Centrada en la
Familia (PCF) que permite disefiar estrategias metodologicas que permitan dar respuestas
reales, efectivas y eficaces en relacion con las dimensiones de calidad de vida tanto del
individuo como de la familia, potenciando la participacion de todos los miembros de la
familia. “De acuerdo con Leal (1999/2008 como se citd en Verdugo, Rodriguez y Sainz,

2012) aporta que:

La planificacién centrada en la familia se entiende como un proceso para dar
autoridad y capacitar a las familias con el fin de que puedan actuar de forma dentro
de sus contextos ambientales. Este enfoque de trabajo se centra en las fortalezas y

recursos que tiene y que puede usar la familia para lograr sus propios objetivos
(p.13).

Este ha sido un importante avance en la investigacion con familias de personas con
discapacidad. Hace algunos afios, aun se concebia desde una percepcion fragmentaria de la
vida de la familia y eso provocaba que toda la atencion e intervencion girara en torno a la
deficiencia y a la persona con discapacidad, cayendo en gran medida al enfoque patolégico.
Cordoba, Verdugo y Gomez (2011), apoyado del modelo propuesto por el Beach Center on
Disability de la Universidad de Kansas, afirman que la calidad de vida con base a cinco

dimensiones:

1. Interaccion familiar
2. Recursos generales

3. Rol parental
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4. Saludy seguridad

5. Apoyos para la persona con discapacidad (p.5).

La siguiente ilustracion muestra el Mapa de Planificacion Familiar (MPF), producto
de toda la aplicacion del Cuestionario de Calidad de Vida Familiar Para personas con
discapacidad, el cual refleja una de las subcategorias de la investigacién. En la primera fila

se muestra la satisfaccion y en la primera columna se muestra la importancia.

llustracion 4 Mapa de Planificacion Familiar (MPF)

| N |
Muy insatisfechos Insatisfechos Neutral Algo satisfechos
P satisfecho
(1) 2 3 e (s}
J Importancia ] [Dme'\;lone; ] {4)

LGT R | O I N ———" SE—— I —— A ——
impartante
(1,2}

Bastante
impartante

Fuente: (Verdugo, Rodriguez y Sainz, 2012, p.18).

La distribucién y ubicacion de los items requieren:

1. Conocer qué puntuacion ha asignado la persona entrevistada a cada uno de los
items, en cuanto a la importancia y satisfaccion.

2. Conocer a qué dimension pertenece el item.
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Una vez identificado el cuadrante, se requiere de la ubicacion dentro de una
dimension concreta. Para ello el manual de Calidad de Vida Familiar muestra una plantilla

de dimensiones.

Este procedimiento se repite con cada uno de los 25 items que componen esta
seccién, hasta obtener un mapa completo, que permitira identificar las areas que estan
influyendo de manera positiva y negativa en la calidad de vida familiar, asi se obtendran los

puntos prioritarios o urgentes para orientar la intervencion.

Es importante mencionar que el Mapa de Planificacién Familiar (MPF), permite la
valoracion conjunta de las opiniones de diferentes miembros de la familia y obtener una
vision global de la situacion familiar. Cada cuadrante brinda informacion relevante, por lo
gue se sugiere trabajar de la mano de otros profesionales y brindarle a la familia todas las
herramientas necesarias para que logren mejorar su calidad de vida. Para que lo anterior sea
aun mas sencillo, en la siguiente ilustracion de Prioridades de cara a la intervencion, se
pueden visualizar las areas principales prioritarias de cara a la intervencion (1, 11 y 1), asi

como los puntos fuertes con los que cuenta la familia.

llustracion 5 Prioridades de cara a la intervencion

Leyenda Prioridad de Descripcion
caraala
intervencion
Area prioritaria | Corresponde a situaciones con las que se sienten muy insatisfechos
(puntuacidn 1) y consideran muy importantes (puntuacidn 5).
Area prioritaria Il Corresponde a situaciones con las que se sienten muy insatisfechos

(puntuacién 1) y las consideran bastante importantes (puntuacion 4)
o situaciones con las que se sienten insatisfechos (puntuacién 2) y a
las que otorgan bastante o mucha importancia (puntuacién 4 o 5)

Area prioritaria Il Corresponde a situaciones con las que se sienten muy insatisfechos o
insatisfechos (puntuacion 1 o 2) y las consideran importantes
[puntuacian 3)

Puntos fuertes Corresponde a situaciones con las que se sienten muy satisfechos
(puntuacién 5) y las consideran muy importantes (puntuacion 5)

Fuente: (Verdugo, Rodriguez y Sainz, 2012, p.20).
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A manera de aclaracion y como muestra de la diversidad de instrumentos que

existen para conocer la calidad de vida familiar de personas con discapacidad. Para esta

investigacion, se consideraron los dos instrumentos anteriores gracias a la informacion tan

completa que ofrece, la cual se describe a continuacion:

Version 1: Manual que se emplea en el trabajo con familias y para familias, en la
que se marca la diferencia en las instrucciones, en el contexto de aplicacion, por
cuanto es totalmente participativo, en la calificacién que se lleva a cabo desde lo
cualitativo y corresponde mas al ambito individual, a partir de la utilizacion del
Mapa de Calidad de Vida Familiar (con ligeros ajustes linglisticos de la escala de
Verdugo, Rodriguez y Sainz, 2012).

Version 2: Cuestionario que se utiliza para la investigacion en calidad de vida
familiar, como instrumento diagndstico, para la deteccidn de necesidades, apoyos y
servicios; y como instrumento de evaluacion de la intervencion con familias de
personas con discapacidad y de la calidad de los servicios para la familia. Se
califica en el marco de lo cuantitativo, a partir de los baremos establecidos en la

adaptacion de la Escala.

Ambas versiones constan de tres secciones:

12 datos sociodemograficos. Aporta informacion descriptiva sobre los datos familiares

generales, como el nimero de miembros en la familia y otros aspectos.

22 servicios. Valora los apoyos que necesita y recibe tanto la familia como la persona con

discapacidad.

32 percepcion de la calidad de vida de su familia. Indaga sobre los niveles de importancia y

satisfaccion tomando como referencia las 5 dimensiones el modelo de calidad de vida

familiar del modelo del Beach Center.

Este documento hace hincapié en la importancia de conocer el concepto de la

“calidad de vida en relacién con las personas que presentan una condicién de salud

particular.
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La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, Discapacidad y Salud
[CIF)OMS], 2001), cobra particular importancia por cuanto se trata de un constructo
potencialmente transformador en tanto que reorienta la percepcion de los
profesionales, las familias y la sociedad en general, desde una perspectiva patoldgica
de la persona, a una mirada integral, en que se da prioridad a sus potencialidades
frente al déficit (Cdérdoba, Verdugo y Gémez, 2011, p. 4).

Desde esta concepcion, Park, Turnbull y Turnbull (2002, como se cité en Cordoba,
Verdugo y Gomez, 2011) afirma que una familia goza de una calidad de vida cuando, todos
los miembros que la conforman tienen cubiertas sus necesidades bésicas, disfrutan de una
vida juntos y cuentan con oportunidades para perseguir y alcanzar sus metas personales y

familiares. Las cuales son trascendentes para ellos.

El manual de la ECVF muestra las instrucciones para su aplicacion correcta,
contextualiza a la persona sobre el significado de calidad de vida familiar, muestra una
concepcion genera lo que es la familia y, por ultimo, proporciona las condiciones
necesarias para responder el cuestionario. Es importante considerar que existen dos fases

iniciales, propuestas para la aplicacion y son:

1. Laformacion dirigida a profesionales y familiares.

2. Establecimiento de elementos estructurales del servicio de atencion a familias.

El ultimo paso que se propone es la Planificacion Centrada en la Familia o el Mapa

de Planificacion Familiar, aqui se recomiendan los siguientes pasos:

1. Eleccion del referente familiar (profesional encargado de la evaluacion periédica
sobre el funcionamiento del proceso).

2. Evaluacion de la familia a partir de la administracion de la escala a uno o varios
miembros de esta. Esto depende de la situacion familiar y de la disponibilidad de sus
componentes.

Cabe sefalar que la escala puede ser autoadministrada (la familia la cumplimenta de
manera autonoma), o puede solicitar la ayuda del profesional, evitando influir en la

opinion del entrevistado.
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3. Analizar el nivel de calidad de vida familiar (aplicacion del Cuestionario de CVF).
En este punto se valoraran las respuestas de los entrevistados para conocer los
puntos fuertes y débiles de la calidad de vida familiar para establecer las prioridades
de accion.

4. Creacion de mapas familiares que serviran para orientar las intervenciones y definir
el plan de apoyo familiar de futuro. EI MPF facilita la interpretacion de las
respuestas de los entrevistados.

5. Eleccion del grupo de apoyo familiar que incluira a personas que sean significativas
para la familia y que pueden servir de apoyo.

6. Desarrollar el plan de apoyo familiar de futuro en el que la familia concretara sus
objetivos de la forma mas funcional posible, estableciendo indicadores de facil
evaluacion.

7. Seguimiento, el cual se llevard a cabo de manera periddica y que permitira revisar
qué esta funcionando y qué podria mejorarse. “El objetivo de la intervencién es que
los items cuya puntuacion los sitle en las areas prioritarias de intervencion se
desplacen hacia el cuadrante donde se ubican los puntos fuertes de la calidad de vida
familiar” (Verdugo, Rodriguez y Sainz, 2012, p.17-19).

Una vez que los miembros de la familia completaron la ECVF, se continua con la
configuracién del Mapa de Calidad de Vida Familiar (MCVF), el cual les permitira definir
el Plan de Accion y el Plan de Seguimiento, orientado a dinamizar la calidad de vida de
toda la familia. EI Plan de Seguimiento es muy importante definir los mecanismos a
utilizar, estos deben contrastar con las acciones propuestas en el Plan de Accion con la

realidad que vive la familia, con la finalidad de mejorar la calidad de vida de la familia.

Modo de aplicacién

El cuestionario se aplicé a 10 padres de familia de la comunidad que tienen hijos
con discapacidad, se les pidio a 5 de las familias reunirse en el Auditorio Municipal y las
otras 5 familias en el Centro de la comunidad.
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La aplicacion fue de forma presencial debidé a que, consideré importante dar a
conocer la finalidad del cuestionario, asi como la manera de responderlo. La duracion de la

aplicacion fue de una hora.

Se siguieron las siguientes recomendaciones, que el mismo manual sugiere para
favorecer la comunicacion y ofrecer contexto propicio para consensuar un plan de

intervencion (Cordoba, Verdugo y Gomez, 2011).

1. Se prepar6 un mapa de planificacion familiar tamafio cartulina y se completd
incorporando las valoraciones junto con los familiares.

2. Se completdé a modo de juego, asignando un color a cada miembro de la familia y
observando sobre el mapa las diferentes perspectivas. Este fue un buen comienzo
para iniciar el proceso de negociacion del plan de accion y establecer las prioridades
de actuacién que van a repercutir mas positivamente sobre la calidad de vida
familiar (p. 22).

La aplicacién de la encuesta previamente descrita sobre la Calidad de Vida Familiar
se realizd el martes 5 de octubre del presente afio a 10 familias con hijos con discapacidad,

pertenecientes de la comunidad indigena de Hueyapan, Morelos.

Para la aplicacion del cuestionario, las madres de familia fueron las Unicas que
asistieron ya que, 7 de los padres se encontraban trabajando en el campo y los otros 3 no
figuran en la familia. 8 de las familias encuestadas pertenecen al barrio de San Andrés, 1
del San Felipe y 1 de San Bartolo. Las participantes recibieron algunas explicaciones de
términos presentes en la encuesta, no se presentaron complicaciones durante el tiempo de
estancia. Afortunadamente todas se encontraban muy interesadas en participar y eso

permitio que se creara un buen clima de confianza durante la aplicacion.
Resultados

Gracias a las categorias y subcategorias del instrumento de Calidad de Vida
Familiar se pudieron identificar las necesidades e insatisfacciones de la persona con
discapacidad y su familia. La ilustracion de categorias y subcategorias que se muestra a
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continuacién permitird conocer todos los aspectos que se evalian en el cuestionario. La
organizacion de todos ellos permitird a las familias identificar de forma sencilla las
necesidades que se tienen que superarse para mejorar la calidad de vida de todos sus
integrantes. EI Mapa de Planificacion Familiar también serd uno de sus principales

instrumentos con el que contaran para visualizar de forma gréfica la dimension prioritaria

en la que tienen que trabajar.

llustracion 6 Categorias y subcategorias del Cuestionario de Calidad de Vida Familiar
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con discapacidad

-Que necesita y recibe
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La categoria principal de calidad de vida familiar permitio recabar una gran cantidad de

informacion valiosa para la investigacion.
Con su primera categoria: informacion sociodemografica, se obtuvo que:

Las madres de familia nacieron entre los afios de 1949 a 2001, lo que significa que
las edades oscilan entre los 72 a 20 afios. Sélo dos cuentan con un nivel de estudios medio
superior y las ocho restantes tienen la primaria terminada. También se recabé que, el 50%
de ellas tuvieron complicaciones antes o durante su embarazo: 20% con su pareja (violencia

y abondo) y 30% por complicaciones en el parto.

Por otro lado, 70% de ellas son amas de casa, el 10% costurera, 10% estilita y 10%
se encuentra trabajando como personal de limpieza en el municipio de Cuernavaca. Los
ingresos mensuales de las siete familias presentan una marcada diferencia por lo que, se

pudieron dividir en dos grupos.

1. 70% de las familias con ingreso mensuales que van de los $300 a $1000 pesos.
2. 40% de las familias con ingresos mensuales que van de los $1500 a $2500 pesos.

La economia es uno de los factores que afectan de forma general a las familias para
la atencién oportuna de la persona con discapacidad, la mayoria de ellos expresé que “van

al dia con los gastos de la casa”.

Continuando con la informacién sociodemografica se obtuvo informacion de la
persona con discapacidad como la siguiente: el 90% de las familias tienen un hijo con
discapacidad y el 10% tiene tres hijos, es decir que, esta investigacion recabd informacion
de doce personas con discapacidad; dos son mujeres y diez son hombres. Las edades se
encuentran entre 32 y 4 afos, todos son solteros y ninguno trabaja en algo que no sea el
apoyo en las labores del hogar o un poco en el campo, sin embargo, dos de ellos se

encuentran estudiando la educacion basica (primaria y secundaria).

En cuanto a su segunda categoria de apoyos y servicios en: qué necesita y recibe
la persona con discapacidad se identificé que los servicios de salud (evaluaciones

médicas, nutricion, enfermeria), es una de las principales necesidades de las personas con
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discapacidad intelectual y el apoyo que reciben es insuficiente. Otro aspecto que muestra un
alto nivel de necesidad es la coordinacién entre los diferentes servicios (equipo
interdisciplinario), cuyo apoyo ha sido nulo para seis familias y las otras cuatro lo han
tenido, pero de manera insuficiente. Lo anterior se puede visualizar en la ilustracion de

Categoria de Apoyos Y servicios.

llustracion 7 Categoria de Apoyos y servicios

100 ;
I Vifamiliar con discapacidad Sl lo necesita [l Mifamilir con discapacidad NO lo necesita Ninguno . —
Coordinacion entre diferentes servicios (Equipo interdisciplinario)

75 \ Ninguno: 6 /

""'--...*
50 1
25 ] I
00

Fuente: Resultados generados en Google Forms.

Por otro lado, en la referida a: qué necesita y recibe la familia, se obtuvieron los
siguientes resultados. Nueve familias demandan una orientacion con relacion a la atencion
a la discapacidad, de las cuales siete de ella no reciben ningln apoyo. Otros aspectos con un
indice de necesidad de un 60% (6 familias) es la formacion de padres o a la familia sobre la
discapacidad, la informacion sobre donde conseguir servicios para su familia con
discapacidad y la informacion sobre derechos legales.

La tercera categoria de calidad de vida familiar es una de las mas enriquecedoras
para esta investigacion. Brinda informacion especial sobre la familia y la persona con
discapacidad, considerando dos apartados o partes: Importancia y satisfaccion en cuanto a 5
dimensiones (Interaccion familiar, Rol parental, Seguridad y salud, Recursos familiares y el
apoyo a personas con discapacidad) percibidas durante los ultimos seis meses.

Esta informacion les permitird a las familias los aspectos que hacen fuerte a la
familia y aquellos que estan representando una necesidad. Es importante lograr, una
sensibilizacion en temas basicos de la discapacidad para que las familias de las personas

con discapacidad logren superar las creencias y limitaciones que la misma sociedad ha
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creado en torno al tema. Al lograr que la familia entienda el porqué es importante atender

sus necesidades e insatisfacciones en las distintas dimensiones, les permitira crear un plan

familiar que les permita mejorar su calidad de vida.

Los principales hallazgos de cuatro subcategorias orientadas a la familia y una

orientada a la persona con discapacidad.

1.

Interaccién familiar. Se obtuvo que para que la familia tenga una buena vida
juntos, el 80% de las familias consideran que es crucialmente importante que se
sepan manejar los altibajos de la vida, el tener esperanza en el futuro y que se
resuelvan los problemas entre todos, mientras que el 20% los considera muy
importante. En cuanto a la satisfaccion presente en estos rubros el 80% se encuentra
satisfecho y el 20% muy importante. Es decir, en esta dimension las familias se
encuentran satisfechas con la dinamica que tienen.

Rol parental. EI 50% considera que es crucialmente importante que los miembros
de la familia ayuden a los nifios con las tareas y actividades escolares y de
formacion, que los adultos de la familia tengan la informacion necesaria para toma
decisiones acerca de los nifios y que todos los miembros de la familia ayuden a los
nifios a aprender a ser independientes. Mientras que el 50% restante los considera
muy importantes. En cuanto a la satisfaccion que tienen con lo anterior, el 50% de
las familias se encuentra neutral (ni satisfechas, ni insatisfechas) y el otro 50%
expresd estar insatisfechas. El rubro con mayor grado de insatisfaccion es el de:
Informacion para tomar decisiones acerca de los nifios. *Las madres mencionan que
han hecho lo que creen que es mejor para sus hijos, pero que muchas veces se han
equivocado y mas con el hijo que tiene discapacidad.

Salud y seguridad. EI 80% de las familias expreso que es crucialmente importante
que los miembros que la integran reciban atencion odontoldgica, que tenga servicios
de entidades de salud que conozcan sus necesidades individuales de salud y que sus
miembros se encuentren fisicamente saludable. En cuanto a la satisfaccion de estos
aspectos, el 70% de las familias se muestran insatisfechas con los servicios de salud
con los que cuentan. Este es uno de los aspectos que se tienen que atender de

manera general para estas 10 familias.
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4. Recursos familiares. EI 80% de las familias consideran crucialmente importante
que los miembros que la conforman cuenten con los recursos para desplazarse hacia
los sitios que necesitan estar, que disponga de ayuda externa para que puedan cuidar
de las necesidades individuales, que tenga una manera de controlar los gastos y que
tengan tiempo para perseguir sus intereses individuales. El 20% lo considera como
algo muy importante. ElI 80% de las familias se considera satisfecha en esos
aspectos y con las herramientas con las que disponen para poder llevarlas a cabo.
Esta dimension no representa una limitante para contar con una buena calidad de
vida familiar.

5. Apoyos para la persona con discapacidad. EI 90% de las familias considera
crucialmente importante que la familia tenga apoyo para conseguir los beneficios
del gobierno para el miembro con discapacidad, también que tengan el apoyo de las
entidades locales para conseguir servicios de calidad para su hijo con discapacidad,
gue tenga apoyo para obtener un buen cuidado médico y tener una buena relacion
con los profesionales de las instituciones de salud y educativas que trabajan con el
miembro de la familia con discapacidad. EI 70% de las familias menciona estar muy
insatisfecha en los aspectos mencionados. Al analizar los datos, se puede percatar
que es aqui en donde radica uno de los principales problemas de las familias y, por
lo tanto, es una de las necesidades por atender.

En la ultima categoria: Discapacidad intelectual. Se conocen algunos datos gracias

a una breve entrevista a la directora del DIF de la comunidad.

Una de las preguntas realizadas fue: ¢Cuantas personas con discapacidad hay en el
pueblo? A lo que ella respondio que no hay un registro sobre esa informacion. La directora
cuenta con un documento en el cual tiene registrados a algunas personas con discapacidad.
El formato tiene una deficiente informacion sobre estas personas y por consecuencia no fue

de mucha ayuda para la investigacion.

Ella menciona que las personas con discapacidad no han tenido una atencion
suficiente, debido a diversos factores como: 1°. Los conflictos politicos en la comunidad y

que han abarcado el 100% de la atencidon de las autoridades y el descuido de otros aspectos
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relevantes para la comunidad, 2° la escasa capacitacion del tema al personal que labora en
el DIF de la comunidad y 3° los escasos recursos econdmicos que son destinados al apoyo
de familias con alguna persona con discapacidad. Uno de los “avances” obtenidos a lo largo
de este periodo de gobierno es que, ya se cuenta con apoyos de sillas de ruedas por parte
del Centro de Rehabilitacion y Educacion Especial (CREE Morelos), pero para que algunas

familias lleguen a obtenerlo se tiene que pasar un largo proceso administrativo.

Otros datos obtenidos por parte de la directora son:

La administracion pasada no dejé algun registro de personas con discapacidad.
Las personas con discapacidad recibieron un folio para poder obtener una credencial que
les permitiria obtener dinero por parte del gobierno, pero ain no llegan a las oficinas.

No hay estrategias para atender a este sector de la poblacion.

Es importante mencionar que, de las diez madres de familia, se obtuvo que el
diagnostico de la discapacidad de su hijo fue expedido por personal de salud, de los lugares

donde fueron atendidas al dar a luz.

En la siguiente grafica visualizan los tipos de discapacidad y comorbilidad que

presentan las doce personas, ubicadas en las diez familias encuestadas.

La discapacidad de mayor presencia es la discapacidad intelectual con un 54.5%,
seguida de la fisica y la deficiencia del habla y lenguaje con un 36.4% cada una. Con un
18.2% se ubica el trastorno por déficit de atencidn e hiperactividad y la deficiencia de salud
con un 18.2% y por ultimo el trastorno del espectro autista con un 9.1%. Estos resultados se
pueden visualizar en la ilustracion de Tipos de discapacidad.

llustracion 8 Tipos de discapacidad.
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Trastomo por déficit de aten___r 2 (18.2%)
Trastorno del espectro autista 1(9.1%)
Retraso del desarrollo o disc...|—0 (0%)

Trastorno emocional o cond...|—0 (0%)

Deficiencia auditiva incluyen...[—0 (0%)
Discapacidad del aprendizaje|—0 (0%)

Discapacidad intelectual 6 (54.5%)
Discapacidad fisica 4 (36.4%)
Deficiencia del habla o lengu... 4 (36.4%)

Trauma craneo encefalicol—0 (0%)
Deficiencia visual incluyendo...|—0 (0%)

Deficiencia de salud 2 (18.2%)
Sin diagnostico especificol—0 (0%)

0 1 2 3 4 5 6

Fuente: Resultados generados en Google Forms.

Otro dato recabado gracias a la en la encuesta de CVF es el grado de discapacidad
que presenta la persona. Es interesante conocer los resultados que el 54.5% de las familias
tienen el diagndstico, pero no se les informo sobre el grado en el que se manifiesta. En la
ilustracion de Grado de la discapacidad se observa que cada uno de los grados de: severo y
profundo representan un 18.2% de la poblacion y sélo un 9.1% se ubica en el grado leve.

llustracion 9 Grado de la discapacidad

leve
moderado
severo
profundo

desconocido 6 (54.5%)

Fuente: Resultados generados en Google Forms.

De acuerdo con los datos recabados en esta categoria, se muestra otra necesidad por
atender con las familias. Se refiere a dar orientacion de lo que significa la discapacidad,
tipos, grados, caracteristicas y la intervencion que deben tener con profesionales. Todo esto

con mira de lograr mejorar la calidad de vida de las familias y la persona con discapacidad.
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Se considera y se afirma que sensibilizacion en temas de discapacidad intelectual y
de las necesidades arrojadas por el Cuestionario de CVF permitird mejorar la calidad de
vida de la persona con discapacidad y su familia.

El no contar con informacidn precisa y relevante del tema, les limita a las madres de
familia a brindar o solicitar informacion de servicios y apoyos para su hijo con
discapacidad, por lo que la propuesta se orienta a la sensibilizacion del tema de la

discapacidad intelectual.

1.5 Nuevas explicaciones de la situacion educativa/profesional a transformar.

Antes de aplicar el Cuestionario de Calidad de Vida Familiar (CVF) tenia claro que,
las familias se enfrentarian a muchas necesidades en cuestion de servicios y apoyos
recibidos para atender la discapacidad de su hijo. Otra de las causas que consideré para
dicha hipotesis fueron los diversos conflictos politicos surgidos en la comunidad desde
hace tres afios, la division que tiene el pueblo con respecto a eso ha provocado que muchas
otras necesidades pasen a un plano menor de atencion, entre ellos la atencion de personas
con discapacidad. Tanto ha sido el impacto que hasta el momento no se cuenta con ningdn

censo que permita conocer las caracteristicas particulares de estas personas.

Después de aplicar el cuestionario de CVF a diez familias de la comunidad de
Hueyapan, Morelos encontré los siguientes hallazgos:

El nivel educativo de las madres de familia es un factor que influye en la manera de
ver la discapacidad y de las acciones que por voluntad propia realizan para atender a su
hijo. Consideraba que se debia a patrones culturales o creencias, pero al analizar los datos
puedo decir que esto se debe mas bien a, la falta de informacion sobre el tema de

discapacidad.

Tambien pensaba que el ingreso economico de los padres de familia resultaria una
limitante para acudir a especialistas que apoyen a su hijo con discapacidad ya que, en el

pueblo no existe un lugar que brinde la atencidn integral para este sector. Esto se puede
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afirmar con lo que describi en relacion con la dimension intrapersonal, considerada para la

investigacion.

Asi mismo identifiqué que los servicios de salud (evaluaciones médicas, nutricion,
enfermeria), son una de las principales necesidades de las personas con discapacidad y su

familia. Lo que confirma la situacion problematica planteada en un inicio.

Tambien consideraba que las familias externarias su insatisfaccion en los apoyos y
servicios recibidos por parte del gobierno y de entidades locales para su hijo con
discapacidad y eso se afirmo con los resultados obtenidos en donde el 90% de las familias

expresan gque no estan satisfechos con lo que se les ha otorgado hasta el momento.

Después de la aplicacion del cuestionario, puedo concluir que las familias tienen la
necesidad de atender a su hijo con discapacidad, iniciando con la sensibilizacion de lo que
significa la discapacidad, su clasificacion, grados y caracteristicas basicas. Asi como

informacidn legal sobre los derechos de la persona con discapacidad.

Resulta cierto que: La sensibilizacién sobre el tema de discapacidad y de las
necesidades de la persona con discapacidad permitira a la familia indigena mejorar la

calidad de vida de esta y de todos sus integrantes.

1. 6 Objetivo general

Reconstruir la comunicacion de familias indigenas de la comunidad de Hueyapan,
Morelos, con un hijo con discapacidad en por medio del enfoque centrado en la familia,

para mejorar la calidad de vida de todos sus integrantes.

Obijetivos especificos.

1. Conocer las responsabilidades, deberes y derechos de la familia en relacion con
todos sus integrantes para su desarrollo 6ptimo.
2. Ofrecer a los padres un espacio para poder expresar sus vivencias y emociones con

respecto a la discapacidad y su dinamica familiar.
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3. Favorecer el conocimiento de estrategias concretas que favorezcan la integracion
del hijo con discapacidad en la dindmica de la familia.

4. Reflexionar y reconocer sus estilos de interaccién para favorecer la toma conciencia
de las fortalezas y areas de oportunidad, por medio del Mapa de Planificacion
Familiar.

5. Conocer el concepto de comunicacion familiar y de parentalidad positiva como
herramientas para fomentar practicas flexibles, adaptativas y protectoras para la
familia.

6. Incluir a los hermanos como agentes activos y participantes en la reestructuracion
familiar.

7. Fomentar y fortalecer aspectos que favorezcan las relaciones familiares.

8. Proporcionar estrategias para resolver conflictos familiares (las experiencias de

padres sera el elemento principal).

Capitulo 2. Marco teorico.

El trabajo que se presenta a continuacion parte de los datos de diversas
investigaciones con el proposito de conocer la opinidn de expertos en el tema, que orienten
a la formulacion de propuestas para la atencion temprana de la discapacidad en
comunidades marginadas, como es el caso de Hueyapan, Morelos. En relacion con el

concepto de calidad de vida familiar y discapacidad.

Ahora bien, se dice entonces que el concepto de discapacidad ha evolucionado
gracias a diversos organismos, que buscan crear una nueva vision social. Lo anterior desde
un cambio de lenguaje que logre producir, modificar y orientar el pensamiento del

colectivo.

De acuerdo con Fernandez y Alonso (2018) la existencia de personas con

limitaciones funcionales importantes en comparacién con aquellas personas de su misma
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edad en un contexto determinado sigue representando, un reto para dichas personas, para la

sociedad y para las politicas publicas.

2.1 Evolucion histdrica del concepto de discapacidad.

El uso y comprension del concepto de discapacidad sigue siendo un tema de

controversia, como lo mencionan Fernandez y Alonso (2018):

Posiblemente el concepto de discapacidad sea el menos inadecuado con el que
contamos actualmente para referirnos a esas situaciones, que -—individual y
socialmente— intentamos prevenir, a la vez que estamos llamadas a comprenderlas
como un fendmeno ciertamente probable (si no ya presente) en nuestra vida

individual y esencialmente constitutivo de nuestra vida colectiva (p.222).

A continuacién, se presenta un recorrido historico sobre la vision de la
discapacidad, de modo que se logre comprender y construir un concepto de persona cada
vez mas inclusivo, que permita superar los factores que limitan el pleno goce de los
derechos de las personas con discapacidad y por consecuencia el disfrute de una buena

calidad de vida.

2.1.1 Concepto de discapacidad.

La discapacidad es una realidad y en esta realidad se ha creado una idea errénea en
donde se considera a la persona como la expresion de la perfeccion, sin embargo, el ser
humano tiene que seguir evolucionando y adaptandose a las realidades que su entorno le
presenta, asi mismo tiene que relacionarse con la sociedad, para comprender que no es
“perfecto” y durante su vida pueden desarrollarse limitaciones fisicas, funcionales,
psicoldgicas, entre otras. Resulta urgente recordar que la discapacidad forma parte de la
condicion humana y que es muy probable que esta adaptacion las personas sufran alguna

discapacidad en algin momento de su vida.

Para comenzar, el concepto de la discapacidad sigue siendo un fenémeno complejo

e impreciso con una dificil conceptualizacién y se posiciona en el centro de diversos
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debates, iniciativas, acciones, programas, planes Yy estrategias de organizaciones
internacionales, nacionales y locales, que han facilitado y ajustado los modelos tedricos de

la discapacidad.

En los ultimos afios se viene trabajando en torno a la reflexion de la discapacidad
con un enfoque de derechos y no como una enfermedad. Herndndez (2015) brinda un

panorama general sobre esta conceptualizacion y sus origenes.

Los principales antecedentes de la discapacidad se encuentran en el Programa de
Accion Mundial para las Personas con Discapacidad de 1981 y las Normas
Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad
de 1993, estos fueron los instrumentos mas importantes en materia de derechos

humanos de las personas con discapacidad (p.47).

Al no ser obligatorias de cumplir, se consideré que no eran suficientes para la
proteccion de los derechos de las personas con discapacidad, es por ello que surgio la
proclamacion de la primera Convencion de Derechos Humanos de las personas con
Discapacidad, el 13 de diciembre de 2006 en Nueva York. Con ella se pretende disminuir la
profunda desigualdad social de las personas con discapacidad y fomentar la participacion

en &mbitos como: el civil, politico, econdmico, social y cultural.

Mufioz (2010, como se citd en Hernandez, 2015) afirma que, en épocas historicas
las personas con discapacidad mental se les llamaba “furiosos” y las personas que
presentaban algunas limitaciones o dificultades en el desarrollo de sus facultades

intelectuales se denominaban “mente captus”.

Herndndez (2015) también hace referencia al Manual de clasificacion de las
consecuencias de la enfermedad (CIDDM, 1980) de la Organizacion Mundial de la Salud

(OMS), el cual concibe a la discapacidad como:

Restriccion o falta (debido a una deficiencia) de la capacidad para realizar una
actividad en la forma o dentro del margen que se consideran normales para un ser

humano. Engloba las limitaciones funcionales o las restricciones para realizar una
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actividad que resulta de una deficiencia. Las discapacidades son trastornos definidos
en funcién de como afectan la vida de una persona; algunos ejemplos de
discapacidades son las dificultades para ver, oir o hablar normalmente; para moverse

0 subir las escaleras (p.49).

A pesar de las significativas aportaciones de este manual, se determind que no trata
de manera correcta los factores individuales y sociales que afectan de una u otra manera en
el desarrollo pleno de la persona. Gracias a los analisis y revisiones del manual, asi como la
incidencia de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en el afio 2001, surgid la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF, 2001).
Seoane (2011, como se citd en Hernandez, 2015) considera que la discapacidad es un
“fendmeno multidimensional, porque integra aspectos biomédicos y sociales en los que se
incluyen todas las personas, independiente de que tengan discapacidad o no” (p.49). Es asi
como la discapacidad se encuentra determinada por las barreras fisicas y sociales del
ambiente, las cuales le impiden a la persona integrarse y funcionar de manera habitual en la

sociedad.

Este modelo permite asociar las dimensiones corporales, individuales y sociales,
ademas, su relacion los factores ambientales o barreras de la situacion de discapacidad. Se
abandona un el enfoque primitivo de considerar que la discapacidad es consecuencia de una
enfermedad, de ver a la persona como el problema y de pensar que el ambito social tiene
una gran influencia en algunos componentes relacionados con la salud, educacion, trabajo,

etc.

Priestley (2001 como se cito en Pérez y Chhabra, 2019), realiza un breve recorrido
historico sobre el concepto de discapacidad que han tomado diversas organizaciones y cita

a con lo siguiente:

Desde que la Asamblea General de las Naciones Unidas estableciera su primera
Declaracion de los Derechos de los Impedidos en 1975, el discurso internacional
sobre discapacidad dejo de ser un concepto marginal para posicionarse en el centro

de los debates. Después, las Naciones Unidas declararon el Afio Internacional de los
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Impedidos en 1981, comenzando asi un programa mundial de accion para las

personas con discapacidad (p. 8).

Esta trayectoria continla cuando en 1985, las personas con discapacidad fueron
tomadas en cuenta por primera vez en la Declaracion Universal de Derechos Humanos. Las
acciones de las Naciones Unidas iniciaron el debate sobre las barreras y pusieron de
manifiesto el problema de discriminacion que sufren las personas con discapacidad (Grue,
2010). La finalidad en ese momento era dar a conocer el concepto de discapacidad las
Naciones Unidas establecieron el Decenio de las Naciones Unidas para los Impedidos
desde 1983 hasta 1992, en esta década tuvo su término con el Dia Internacional de las
Personas con Discapacidad, el 3 de diciembre.

Priestley (2001, como se cité en Pérez y Chhabra, 2019) afirma que, “tras el
Decenio de los Impedidos, las Naciones Unidas desarrollaron una estrategia internacional
denominada “Hacia una sociedad para todos”, con el objetivo de fomentar la inclusion

social de las personas con discapacidad” (p. 8).

El nuevo concepto a partir de un enfoque de derechos determina que la discapacidad
resulta de “la relacion de un individuo con su entorno, en donde su funcionalidad esta
directamente relacionada con los ajustes aplicados al medio en donde se desenvuelve”
(Hernandez, 2015, p. 50). Es asi como la concepcidén de discapacidad sigue evolucionando,
con la finalidad de integrar todos los elementos que la sociedad debe considerar para que no

sea vista como una “anormalidad” o como algo “raro”.

Después de un largo devenir historico sobre la concepcion de la discapacidad, la
Asamblea General de las Naciones Unidas, el 13 de diciembre de 2006 aprobd la
Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPC), en donde sefiala

que:

La discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion entre
las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que
evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones

con las demés (p.1).
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La misma Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2006)

da un acercamiento de quienes son consideradas personas con discapacidad:

Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas
barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en

igualdad de condiciones con las demas (p.4).

Morales (2019) en una de sus publicaciones realiza una reflexion profunda sobre la
vision que se tiene sobre la discapacidad y la describe como:

La discapacidad engloba deficiencias, limitaciones de actividad y restricciones para
la participacion. Denota los aspectos negativos de la interaccion entre personas con
un problema de salud (como paralisis cerebral, Sindrome de Down o depresion),
factores personales y ambientales (como actitudes negativas, transporte y edificios
publicos inaccesibles, asi como falta de apoyo social). El término de discapacidad no
s6lo considera una limitacion fisica, sino que también incluye las discapacidades
sensoriales, cognoscitivas, intelectuales y psiquiatricas. La discapacidad no es una
enfermedad es una condicion, comprende las barreras fisicas y actitudinales que

impiden la participacion plena y efectiva en igualdad de condiciones con los demas
(p.70).

Una de las propuestas mas interesantes y muy rescatables de mencionar es que la
autora hace énfasis en las tendencias actuales, causantes de la discapacidad y se refiere a
las enfermedades no transmisibles como: enfermedades cardiovasculares y respiratorias
cronicas, diabetes mellitus, cancer o la obesidad, asi como a causas externas o traumaticas,
sin olvidar el propio envejecimiento, la desnutricion, abandono infantil, la marginacion de

pueblos indigenas, la pobreza extrema de algunas partes del pais y los desastres naturales.

Todas estas causas son consideradas en el concepto de discapacidad, las cuales
tienen repercusiones serias en las personas que tienen algun diagnostico especifico de
discapacidad. Entre las cuales se encuentran: pobreza extrema, desempleo, acceso ilimitado

a los servicios publicos basicos (educaciéon y salud) y la posicion social y culturar
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marginada y de aislamiento social. Toda esta nueva revolucion sobre la evaluacion y la
concepcidn de la discapacidad ha tenido una tendencia creciente a valorar el impacto que
las situaciones de salud tienen sobre la calidad de vida de las personas con discapacidad y

sus familias.

Es indispensable reconocer que estos son s6lo algunos de los conceptos sobre la
discapacidad, a loa largo del tiempo ha ido evolucionando y en la actualidad sigue
presentando avances significativos, lo importante en cada uno de ellos es la forma en la que
se han ido integrando nuevos elementos con el Unico fin de mejorar las relaciones,
comunicacion y participacion de la diversidad de personas que comparten un tiempo y
espacio determinado.

A manera de cierre, es importante mencionar que la persona con discapacidad tiene
la necesidad y el derecho de vivir en el mismo entorno social que el resto de las personas,
pero no solo estar en ella, sino de participacion con un trato de igualdad de oportunidades y
del respeto a sus derechos humanos. Esto implica que las personas que no presentan estas
“limitaciones” les ayuden en aquello que permita su inclusion social, ademas tienen la
responsabilidad de brindarle y ajustar todas las situaciones sociales para que ellos puedan

desarrollarse de manera integral en todas las dimensiones de su vida.
La OMS (2017 como se citd en Argento, Garde, Guzman y Vera,2020) afirma que:

Las personas con discapacidad conforman uno de los grupos mas marginados del
mundo. Esas personas presentan peores resultados sanitarios, obtienen resultados
académicos inferiores, participan menos en la economia y registran tasas de pobreza
mas altas que las personas sin discapacidades. Hoy en dia la discapacidad se
considera una cuestion de derechos humanos. Las personas estan discapacitadas por
la sociedad, no solo por sus cuerpos. Estos obstaculos se pueden superar si los
gobiernos, las organizaciones no gubernamentales, los profesionales y las personas

con discapacidad y sus familias trabajan en colaboracion (p.36).
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De acuerdo con el anélisis realizado hasta este punto, sin duda la atencion de la
discapacidad es una de las situaciones de la comunidad y del pais, que demanda una
atencion urgente y de un cambio de vision primordial para este sector.

2.1.2 Estructura de la clasificacién de tipo de discapacidad.

De acuerdo con la OMS (1980) en su Clasificacion Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias (CDDM) la discapacidad se caracteriza por excesos 0
insuficiencias en el desempefio y comportamiento en una normal actividad de la vida diaria
o rutinaria. Estas caracteristicas pueden ser temporales o permanentes, asi como reversibles,

irreversibles, progresivas o regresivas. La CDDM las clasifica en 9 categorias

1. Discapacidad de la conducta. Se refiere a la conciencia y la capacidad que
tiene el sujeto para conducirse, desde las actividades de la vida diaria hasta la
relacion con otros.

2. Discapacidad de la comunicacion. Hace referencia a la capacidad del sujeto
para poder emitir, recibir y comprender mensajes.

3. Discapacidad del cuidado personal. Es la capacidad que tiene el sujeto para
cuidarse en lo concerniente a las necesidades fisioldgicas basicas: excrecion,
alimentacion, higiene, vestido y cuidado propio.

4. Discapacidad de la locomocion. La describe como una capacidad para poder
realizar actividades asociadas con el movimiento de un lugar a otro.

5. Discapacidad de la disposicion del cuerpo. Es la capacidad del sujeto para
realizar actividades asociadas con la disposicion de las partes del cuerpo: abrir
recipientes, cortar, trocear, entre otros.

6. Discapacidad de destreza. Son las habilidades de los movimientos
corporales, manipulativas y para controlar los mecanismos de control.

7. Discapacidad de la situacion. Se refiere a perturbaciones de la realizacion de
actividades (algunas podrian considerarse como deficiencias): dependencia de

equipo externo o internos para la preservacion de la vida.
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8. Discapacidad de la determinada aptitud. La reinsercion profesional requiere
de una especial evaluacion, que incluye maltiples aspectos a nivel de capacidad y de
realizacion del sujeto. Esta necesidad puede variar dependiendo del entorno.

9. Otras restricciones de la actividad. En esta seccion se presentan las

necesidades no satisfechas en otras partes de la clasificacion anterior (p. 141-217).

La CDDM indica que las discapacidades pueden surgir como consecuencia directa
de las “carencias” o “deficiencias” o bien, como una respuesta de la propia persona, en
especial de la psicologica, a deficiencias fisicas, sensoriales o de otro tipo. Esta condicion
ocasiona alteraciones a nivel personal. Considerando que la discapacidad se enfoca en las
habilidades, en forma de actividades y comportamientos compuestos, esenciales de la vida
diaria. Como ejemplo de estas alteraciones se encuentra el control de esfinteres y la
habilidad para lavarse o alimentarse de manera autdbnoma. También puede presentarse una

deficiencia en las actividades locomotrices como el caminar.

Por otro lado, la CIF (2001) presenta una clasificacion de la salud y los estados, aqui
no se clasifica la persona, sino que describe la situacion de cada persona considerando unos
conjuntos de dominios de la salud o dominios que tienen una relacion con la salud.
Ademas, la descripcion que realiza en ellos se hace desde un contexto de los factores

ambientales y personales.

La unidad de clasificacién de la CIF estd conformada por categorias de cada
dominio de salud y de los dominios “relacionados con la salud”. Resulta importante
menciona que, la CIF se presenta en dos versiones con el Unico objetivo de satisfacer los
requerimientos de los distintos usuarios, de acuerdo con sus necesidades. La version
completa de CIF, tal como se presenta en este trabajo, realiza una clasificacion de cuatro
niveles, los cuales se agrupan en un sistema de clasificacion de grupo superior (2001). La

informacidn se organiza en dos partes:
1) Funcionamiento y discapacidad

2) factores contextuales. Con dos componentes:
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a) Componentes de Funcionamiento y Discapacidad (Cuerpo y Actividades
y Participacion).

b) Componentes de Factores Contextuales (Factores ambientales y Factores
Personales (p.231).

La CIF (2001), brinda una clasificacion unificada y estandarizada para la
descripcion de la salud y los estados “relacionados con la salud”. Esta clasificacion define
los componentes de la salud y algunos componentes relacionados con la salud y el bienestar
(educacion, trabajo, entre otros). Los dominios se describen desde la perspectiva corporal e
individual, permitiendo a los usuarios un perfil de gran utilidad sobre el funcionamiento, la
discapacidad y la salud del individuo en varios dominios. Por Gltimo, afiade una serie de
factores contextuales o factores ambientales o personales, los cuales son codificados desde
una perspectiva de la persona con discapacidad, En el caso de que la persona no pueda

responder a este apartado, su cuidador puede dar referencia de ello.

Para contar con una mejor vision de lo antes explicado, se presenta la tabla: Vison
de conjunto de la CIF. Todo estd perfectamente ordenado para lograr una mejor

comprension del tema.

llustracion 10 Vision de conjunto de la CIF.
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Parte 1: Fundonamiento
o El : t];dd enioy Parte 2: Factores Contextuales
scapacida
Componentes Funcionesy Actividades y Factores .
Estructuras P . Factores Personales
Corporales Participacién Ambientales
Funciones
Corporales i ital Influencias externas | Influencias internas
reas vilales
L. . sabre ¢l sobre el
Drominios Estructuras (tareas, acciones) P i‘l L“ © P b_f _If ©
Cul'pul'ules funcionamiento y la | funcionamiento y la
discapacidad discapacidad
. Capacidad
C‘“_,nhk?s enlas Realizacién de tareas
fu 5
€0 un entorno
uniforme El efecto facilitador o
de barre 5 El efecto de los
Constructos Cambise en las Desempeno/ aracterl el atributos de la
estructuras ;J::] realizacion mundo fisice, secial persona
':\ Realizacién de tareas yactitudinal
Lufll." . en el entorno real
(anatdmicos)
Integridad Actividades
Aspectos funcional "l Participaciin Facilitadores no aplicable
- estructural
positivos
Funcionamiento
Limitacién en la
Deficiencia Actividad
Restriccidn en la
Aspectos Participacién
negativos Barreras/obsticulos no aplicable
Discapacidad

Fuente: (CIF,2001, p.12).

2.1.3 Modelos de atencién.

A lo largo de la historia la discapacidad se ha abordado desde diferentes puntos de
vista 0 modelos, ha transitado de modelo médico a un modelo biopsicosocial. Estos
modelos se han formado gracias a la concepcion que la propia sociedad tenia de la

discapacidad.

Llewellyn y Hogan (2000, como se citdo en Pérez, 2019) brindan la siguiente

aportacion para entender qué son los modelos tedricos de discapacidad.

Son esquemas teoéricos que pretenden ofrecerse como instrumentos empleados para
captar y examinar de modo diferente el mundo de la persona con discapacidad, asi
como para generar nuevas hipotesis y ayudar a evaluar el efecto de situaciones que

estan mas alla de nuestra propia esfera de influencia (p.9).
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Un nuevo modelo surgido no elimina al anterior, al contrario, las diferentes
concepciones han ido en paralelo, situacion que ha dado lugar a que convivan en el mismo

contexto nociones distintas.

Es asi como se da inicio a los distintos modelos conceptuales para comprender y
explicar la discapacidad y su funcionamiento. Esta variedad comienza con el primer
modelo explicativo. Surge en épocas primitivas, donde las personas que presentaban alguna
discapacidad le significaban la muerte, porque se consideraba que el “discapacitado”, no
era util a la sociedad y que nacia como resultado de un pecado cometido por los padres, se
consideraban como un castigo divino y no merecian vivir, por consecuencia era excluido en
su totalidad. A este modelo se le conoce como modelo de prescindencia, también
conocido como modelos tradicional, moral o religioso. La discapacidad esta aliada con
un sentimiento de verguenza y las familias se veian forzadas y presionadas de ocultar a la
persona con discapacidad, portandola de cualquier interaccién con la sociedad. En este
modelo la propia persona con discapacidad es la responsable de su “padecimiento” (Pérez,
2019).

Por consecuencia, en este modelo se desataba una dependencia y vulnerabilidad de
la persona con discapacidad, lo que desemboca en un trato de caridad y cura por parte de su
familia (principalmente, pues no tenia contacto con nadie mas). Es aqui en donde se ve a
estas personas como inferiores, defectuosas y fragiles en comparacion con las personas sin
discapacidad (Pérez,2019).

Posteriormente surge el segundo modelo denominado médico, rehabilitador o
individual, de acuerdo con la Clasificacién Internacional del Funcionamiento de la
discapacidad (CIF), este modelo considera la discapacidad como un problema de la persona
“causado por una enfermedad, trauma o condicion de salud, que requiere de cuidados
médicos prestados en forma de tratamiento individual por profesionales” (2001, p. 32). La
atencion que se requeria en este modelo se orienta a la “cura” y a la atencion sanitaria o,
conseguir una mejor adaptacién o conducta de la persona. Aporta que las personas con
discapacidad pueden “aportar” a la sociedad siempre que acudan a rehabilitaciones y logren

asemejarse a los demas y ser “normal”. Lo anterior les permitia tener valor como personas.
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Hahn (1985) y Quinn y Degener (2002 como se citd en Pérez, 2019) resumen de

manera muy precisa como era considerada la discapacidad en este modelo.

La discapacidad es atribuida al individuo y es vista como una variacion negativa de
la norma bioldgica. EI modelo médico, rehabilitador o individual se basa en la idea
de que los problemas y dificultades que sufren las personas con discapacidad estan

directamente relacionados con su impedimento fisico, sensorial o intelectual (p.10).

Este modelo se basa en el diagnéstico clinico y con este diagnéstico los “enfermos”
son relegados de cualquier experiencia social, llevandolos a una institucionalizacion para
que puedan ser curados de estos defectos o enfermedades que les impiden ser “normales”

como el resto de la sociedad sin discapacidad.

El cuadro de Comparacion de los modelos permite visualizar de forma resumida y

organizada todo lo que se ha planteado hasta ahora por diversos autores.

llustracion 11 Comparacién de modelos
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Cuadro 1. Comparacion de los modelos individuales. La discapacidad entendida como impedimento

Comparacsin de los
madelos individualistas

La discapacidad como condicidn tradicional,
moral o religiosa

La discapacidad como condicidén médica,
rehabilitadora o individusal

Sagnificado

La discapacidad es vista como un defecto
causado por un falle moral o un pacado.
Incluys el mito de que, cuando un santido se
ve parjudicado por la discapacidad, otro se
intensifica.

La discapacidad es un problema médico
que reside en & individuo: un defecto o falla
del sistema corporal gque es infrinsacaments
anormal y patoldgico. El impadimento y la
discapacidad s combinan.

Implicacidén moral

E: una verglenza para la parscna con
discapacidad y su familia. La familia debe
soportar la naturaleza inmoral que conlleva
la prasencia da un meembne de la famikia con
discapacidad.

Rechaza la visitn da la discapacidad como

una lasién en &l alma, paro pusds culpara la
reona o |la familia por los hébitos de atencidn
ddica (por ejemplo. la personalidad tipo A

conduce al ataque cardiaco) y promulga la vision

de la discapacidad como una tragadia personal.

Los pacientss se describen clinicameants (por
gjamplo, el pacients sufre de Trisomia, Sindrome

Ejemplo 'Dioe nos da lo gque podemos soportar’. de Down o tiene una lesicn an &l nivel G4).
La perscna con discapacidad es vista como
atipica, ancrmal y patoldgea.
Es &l modelo més antiguo da todos y sigue A mediados de 1800 en adelants. Supons
Ongen siando el més frecusnts en todo &l mundo. &l origan da |la mayoria de las instibucicnes y
revistas de rehabilitacion de los paises ricos.
Se egpera gque los pacientes o clientss utilican
Espiritual divina o aceptacidén. Aumento da loz sanvicios ofrscidos por los pmfasfnnalaz
Objatives da la fe y la tolerancia. Encontrar significado y = adoc con |a promeca de curacin (la
T ' a. =1l 1] y - T - .
: cién bcito on I aficoan. mejora da la condicién fisica en la mayor medida

posible), rehabilitacién (sl ajuste de la perscna
a su condicitn) o adaptacsdn (ajuste ala vida
COMOo parsona con discapacidad.

Beneficios del modslo

La aceptaciin de sar "elegidc’ para tenar una
discapacidad, sentir una ralacidn con Dics,
tamar un mayor sentide de propasito. Alguncs
impedimantos se entisndsn coma evidancia
de encarnacidn aspiritual.

Promusva la fa an la intervencitn médica y
ofrece una etiqueta como explicacion. Los
avances medicos y tecnoligicos COMD SBMIcIos
clave dal estado de bisnestar han mejorado las
vidas de las personas con discapacidad.

Efectos nagativos

Sar excluido da la familia y la comunidad,
santimianto de verglenza, tensr qus

ocultar los sintomas de discapacidad. La
discapacidad expons las vidas pecaminosas
{pasadas y presentes) de |3 familia

Paternalizmo. patologizacidn y promocidn da la
benevolancia. Promueve & emplso de personas
tSMAS Y SarviCiDs para |3E personas con
discapacidad, quisnes no son incluidas an los
ProOCesOs.

Fuerie: 3daptacion de Oliver {1996), Goodiey [2000), ORin (2001, 2002, 2009), Bamas y Mercer (2003} (Goddisy, 2017: 7, traducion

propea

Fuente: Pérez, 2019, p.11

Es necesario identificar que, de acuerdo con el cuadro anterior, se observa que las
consecuencias que ha traido para las personas con discapacidad son variadas. Es un modelo
que ha permitido a profesionales de la salud, emplear herramientas y ofrecer cuidados
médicos de acuerdo con la situacion de salud de la persona, permitiendo que estos

tratamientos mejoren la calidad de vida de las personas con discapacidad y estabilizar de

cierto modo, la dindmica familiar surgida por la discapacidad.

En orden de cosas, surge el modelo social, la CIF lo describe como un modelo que

considera que la discapacidad no es un atributo de propio de la persona sino, como un
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problema de origen social que abarca un conjunto de condiciones, la mayoria creada por el

contexto social.

Stein (2007, como se citd en Pérez, 2019) sintetiza en tres postulados este modelo:

1. Los principales problemas a los que se enfrentan las personas con discapacidad se
derivan de las actitudes sociales y no de las limitaciones funcionales; 2. El entorno
creado por el hombre esta conformado y moldeado por las politicas sociales, y 3. En
una sociedad democratica, las politicas sociales representan las actitudes y valores
prevalentes en dicha sociedad (p. 13).

La discapacidad es una situacion que se ocupa solo de la integracion de las personas
con discapacidad en la sociedad. Por ser una situacion social, requiere de la participacion
social, con el apoyo de modificaciones ambientales necesarias para asegurar la
participacion plena de todas las personas con discapacidad. El problema que se presenta en
este modelo es de origen ideologico y de actitud, es asi como el &mbito politico realiza una
mirada a los derechos humanos y no sélo en la atencion a la salud. Es asi como los términos
de inclusion, autonomia, accesibilidad, ajustes razonales y disefio universal toman mayor

importancia para la sociedad.

De acuerdo con Argento, Garde, Guzman y Vega (2020) “Es hasta este modelo que
se considera como persona a quien tiene una deficiencia fisica y/o mental y el término
“integracion” va cobrado vida” (p.39). Se concibe que la persona con discapacidad puede
aportar a la sociedad en la medida que sean aceptados e incluidos por la sociedad. Toboso y
Ripollés (2008, como se citd en Argento, Garde y Vera, 2020) mencionan lo siguiente: “si
se solucionan los temas de accesibilidad y de disefio para todas y todos, la discapacidad

“desaparecerd” en gran parte (p.40).

El modelo social estd en contra de la nocion de “funcionalidad normal” y no
considera que la discapacidad sea una situacion de anormalidad o que sea la persona con
discapacidad quien tenga que poner todo su esfuerzo para poder cumplir con los estandares

que la sociedad considere necesarios para poder pertenecer a ellos.
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Posteriormente surge el modelo biopsicosocial o CIF, se concibe a la persona en
una contante interaccion con factores como la salud, familia, sociedad, entre otros.
Estos factores ambientales influyen positiva o negativamente en la persona con una
condicion de discapacidad. Argento, Garde, Guzméan y Vega (2020) mencionan que
“La discapacidad seria la resultante de la interaccion entre un individuo y los
factores ambientales que constituyen en el ambiente fisico, social y actitudinal en el

que una persona vive y conduce su vida” (p.41).

2.2 Familia y discapacidad.

A pesar de los avances que se han tenido para tener una mirada mas humana hacia
la discapacidad, sigue presentandose la necesidad de comunicacion con el otro, desde la
racionalidad y la moral. Considerarla como una persona de derechos, valiosa y con
dignidad.

Es asi como el Modelo Comunicacional y de Reconocimiento Legitimo de la
Discapacidad (Argento, 2014), pretende que sean las personas con discapacidad, quienes
reconozcan su situacion y con ello puedan organizarse para luchar por el respeto de su
dignidad dentro de la sociedad en la cual se encuentran desarrollandose, para poder tener
como resultado una sociedad mas justa y democratica, la cual es regulada por leyes que en

teoria prometen una mejor calidad de vida, en especial para los grupos mas vulnerables.

De acuerdo con Morales (2019) el tema de discapacidad ha aumentado su
visibilidad y ha experimentado cambios significativos en su abordaje para lograr la

inclusion social que se visualiza a un tiempo no muy lejano. La autora refiere lo siguiente:

Un elemento clave de este cambio de paradigma ha representado el pasaje desde la
definicion de la discapacidad centrada en el deficit, a partir de condiciones medicas,
hacia una concepcién mas dinamica e integral, que piensa un complejo proceso de
salud, econdmico, sociocultural y también politico, un fenémeno diverso, en el que
la discapacidad se forma en la interaccion entre las capacidades funcionales de la

persona y su entorno fisico y social. Son términos incorrectos: persona con
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capacidad diferente, persona con capacidad especial, deficiente o minusvalido, estas

fueron reemplazados por el termino Persona con Discapacidad (p.71).

Continuando con los modelos, posteriormente surge el modelo de derechos
humanos. Con la participacion de 162 paises, la Convencion Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad se establecié como el primer instrumento de
derechos humanos, recalcando que la discapacidad estd basada y forma parte de la
diversidad humana y estipula que todas las personas con discapacidad estan sujetas a
derechos y que esta condicion no debe ser utilizada para justificar la negacion o restriccion

social. Fortaleciendo el cambio de paradigma del modelo social (Pérez, 2019).

Pérez, en el 2019 sefiala los beneficios que ha traido este modelo y lo plantea de la

siguiente manera:

Podemos destacar el hecho de que la Convencién subraye la necesidad de tomar
medidas para cambiar actitudes y comportamientos que estigmatizan y marginalizan
a las personas con discapacidad. Al subrayar la dignidad como caracteristica
inherente al ser humano y el impedimento como parte de la diversidad humana, el
modelo de derechos humanos propone ajustar leyes y programas para superar
barreras y garantizar el ejercicio de los derechos civiles, culturales, econémicos y

sociales de las personas con discapacidad (p.18).

El modelo presenta a la discapacidad como un problema social que puede ser
“resuelto” por medio de politicas que permitan la accesibilidad y la participacion. La
entiende como parte de la diversidad y recalca la relacion que tiene con el medioambiente.
Algo que es criticado en esto modelo es que se olvida que los impedimentos estan

mediatizados por la sociedad.

2.2.1 Los padres de personas con discapacidad: un nuevo rol

La paternidad engloba una serie de practicas relacionadas con la formacion que los
padres han recibido o heredado a partir de su crianza. Los padres mantienen expectativas
con relacion a la paternidad-maternidad. A lo largo de los meses del embarazo fantasean
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sobre la vida de su hijo, del tipo de nifios que esperan, se imaginan cOmo se vera, a quién se
parecerd, etc. Todo esto provoca una idealizacién del hijo, una fantasia y quiza hasta una
imagen falsa. La llegada de un hijo con discapacidad genera un impacto a nivel psicoldgico
y en los distintos vinculos familiares, provocando diversos momentos de crisis, porque el
hecho se percibe como algo raro, extrafio e inesperado que rompe con todas las

expectativas que se generaron desde el embarazo.

El nacimiento de un hijo con discapacidad suele venir acompafiado de una serie de
sentimientos “negativos” dado que, es una situacion inesperada y que se aleja de las
expectativas sobre el hijo que se esperaba. Todo esto va desde un rechazo, angustia, dolor
culpabilidad hasta llegar a la aceptacion, esto se mezcla en cada miembro de la familia,
generando una y otra vez la misma pregunta sobre el porqué de esa situacion. Este hecho
estd acompafado de una serie de aprender a acomodar la forma de relacionarse y convivir
entre los diversos miembros de la familia, asi como de lograr la resiliencia en cada uno,
para mejorar la calidad de vida familiar y tener una mejor adaptacion y responsabilidad en
cuanto al cuidado y educacién de sus hijos. Sera necesario adaptar los patrones familiares,
las actividades familiares, los recursos economicos y las reacciones ante situaciones que se

presentaran en el curso de la vid de su hijo.

En el 2017, Salazar recalca la importancia de un acompafiamiento a los padres de
familia, porque existe una crisis muy severa al saber que su hijo tendra una condicion de

vida que requerira de su apoyo.

La complejidad de abordaje de la discapacidad, por un lado, y la necesidad de
acompafiamiento de los padres por otro, ponen en evidencia que es necesario
conocer con mayor precision la relacion entre la inteligencia emocional y la
resiliencia considerando las diferencias entre los diversos tipos de discapacidad (p.
157).

En el ambito familiar es recomendable plantear la necesidad de intervenir con los
padres, por medio de programas que fortalezcan la inteligencia emocional. Los programas
deben fortalecer la participacion de todos los miembros de la familia en el desarrollo

integral de la persona con discapacidad. Esto permitird que se logre una mejor adaptacion
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positiva, un mejor desempefio en la atencion de la persona con discapacidad, mejores
herramientas para fomentar la autonomia en su hijo, un mayor autocontrol y hacer frente a
las demandas que se generan por esta condicién. Lo anterior tendrd una repercusion
positiva en la superacion del duelo y sobre todo mejorara la calidad de vida de las personas

con discapacidad y de toda su familia.

En el 2017, Garcia afirma que la atencidn institucional y social sobre la calidad de
vida familiar deberia ser un objetivo prioritario en materia de discapacidad, aunque en
muchas comunidades esto es desconocido e ignorado. En algunos lugares se tiene la
concepcion de que la discapacidad es un término referido a tragedia. En estos casos es
necesario considerar los derechos, la dignidad, la violencia, la discriminacién de la cual se
conforma su vida diaria y crear acciones que impliquen la re-presentacion de
significaciones construidas en torno de estos sujetos, es necesario una re-elaboracion de los
discursos que les significan, es necesario un cambio de practicas de la vida social en su
conjunto, que les permitan un empoderamiento y una lucha activa por la defensa de sus

derechos.

Fortich, (1990, citado en Garcia, 2017) considera que:

La discapacidad debe ser atendida desde los primeros meses de vida de la persona
cuando la discapacidad de un hijo se presenta en los primeros meses 0 afos de vida,
el aprovechamiento temprano de las potencialidades del nifio en plena maduracion

exige la intervencion tan pronto como sea posible (p. 110).

Este proceso requiere de la adaptacion de roles que los padres desempefiaran al
brindar apoyo y sustento al hijo, y estar preparados porque en la familia se generaran
cambios emocionales, situaciones que pueden repercutir en la salud, convivencia y en la

adaptacion.

Finalmente, los cambios en roles familiares no son los Unicos que sufriran ajustes,
se tiene que considerar que las afectaciones seran en varios niveles personales y familiares.
En ellos es muy seguro que aspectos como el estrés tengan un motor presencia puesto que,

la crianza de un nifio con discapacidad no es una tarea sencilla y conlleva alteraciones en
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las rutinas familiares previamente establecidas. Todo esto puede desencadenar otros

problemas como la depresion y la ansiedad.

2.2.2 Etapas del duelo ante la discapacidad: concepcion de crisis familiar.

De acuerdo con Fortier y Wanlass (1984) mencionan que el duelo es un concepto
complejo de entender, sin embargo, en las siguientes palabras expresan de manera muy

precisa el significado

El duelo es concebido como un constante recordatorio de aquello que se perdio y por
ello la resolucién del mismo no llega nunca, ya que no existe el tiempo para
resolverlo puesto que el nifio inesperado requiere atencion inmediata y permanente,
por ello los padres frecuentemente desarrollan respuestas neuréticas. Los autores no
reportan cuantas madres fueron incluidas en el estudio, o cuanto tiempo después del

diagnostico (p.36).

El dolor es considerado como una respuesta natural a una situacién tragica y esta
varia de una persona a otra. Los sentimientos de tristeza son normales y esperados y suelen

presentarse en momentos especificos relacionados con la etapa del desarrollo del nifio.

Olshansky (1962) describe una serie de etapas secuenciales en el ajuste al proceso
de duelo, el cual es caracterizado por una fase inicial de shock, seguida de una
desorganizacion emocional (enojo, culpa, verglienza, ansiedad, enojo, soledad, frustracion,
inseguridad, lastima y miedo). Mientras que Walker, Caso y Garfield (1981) mencionan
gue existen dos nociones acerca del proceso de ajuste parental de nifios con discapacidad:
1) Los padres atraviesan el duelo con el paso del tiempo y la tristeza es cronica; y 2) el
duelo tiene limites temporales, en donde los padres atraviesan una progresion predecible de

etapas de ajuste a la situacion y el duelo puede ser concluido.

Fortier y Wanlass (1984), proponen un modelo que consta de cinco etapas de la
crisis que afronta la familiar: impacto, negacion, duelo, reconexion con la vida diaria,
cierre. En cada una de ellas se describe la esfera conductual, afectiva, sensaciones,

relaciones interpersonales (sera necesario lidiar con etiquetas, estereotipos y quiza hasta el
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aislamiento), lo afectivo (trabajo con las emociones y sentimientos) y lo cognitivo. La
familia tiene que ser reforzada a procesar informacién técnica, manejar el impacto del

diagnostico.

Considerando las aportaciones de Alberoni (2013), sefiala que quienes se encuentran
en una situacion de ser padres de una persona con discapacidad, se enfrentan a una crisis. El
primer periodo después del nacimiento se caracteriza por un estado de shock en el cual, los
padres se resisten a afrontar la verdad y su primera reaccion es de incredulidad. La segunda
etapa, surge unas semanas después, cuando los padres empiezan a tomar conciencia de lo
que esta pasando y empiezan a buscar explicaciones. Es muy probable que busquen las
causas que lo originaron, aqui surge la culpabilidad a la pareja 0 a uno mismo. Después de
un tiempo comprenden y aceptan que no hay culpables en esa situacion. La etapa siguiente
es aquella en donde los padres empiezan a aceptar la realidad y deciden hacer todo lo

posible para encontrar distintos medios u opciones para resolver sus dificultades.

La misma autora sefiala que existen distintos duelos/retos en este proceso tan

complejo de aceptacion y reorganizacién. Este duelo contiene distintas fases:

I.  Embotamiento de la sensibilidad. Los padres reciben el diagnostico. Inicia el
adormecimiento de la sensibilidad, momentos de coélera. Este es un periodo de
negacion.

Il.  Anhelo y busqueda de la figura perdida. La incertidumbre se encuentra en su punto
maximo, se cuestiona el diagnostico y la posibilidad de un prondstico complejo.
Hay opiniones de diversas figuras familiares y médicos. Surge la ira, angustia, rabia
y llanto. Asi como insomnio, pérdida de apetito y culpa.

I1l.  Desorganizacion y desesperanza. Se presentan frustraciones afectivas por no saber
qué hacer o donde ir, en el pensamiento y la accion. Surgen sentimientos de
depresion, apatia, poca voluntad y poco deseo de lucha.

IV. Reorganizacion. Se acepta la realidad de forma gradual, se acomodan nuevas
situaciones, y se reconocen las diversas circunstancias. Surgen nuevos roles y

conocimientos (p.32-33).

Todas las fases requieren de tiempo, al ser un proceso, la aceptacion se va dando de
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forma paulatina. Es importante que se conozca que no todas las familias lo transitan con la

misma intensidad.

Finalmente, Alberoni en 2013 considera necesario mencionar algunos otros factores

que influyen en la respuesta de los padres ante la discapacidad:

I.  Gravedad de la discapacidad.
Il.  Edad del diagndstico
1. Como fue recibida la informacion. (médico, obstetras, enfemeros, etc)
IV.  Situacion econdmica hasta problemas financieros
V.  Tiempo que se requiere para los tratamientos
VI.  Contexto social.
VII.  Tiempo necesario para la atencion. Si no hay un buen control de esto aumenta el
estrés, enojo, tensién entre los miembros de la familia.
VIIl.  Mitos de la cura (p.34).

Brodin (1999, como se citdé en Alberini, 2013) afirma que “un nifio con
discapacidad tiene posibilidades de desarrollo al igual que los otros nifios. El estado

animico de la familia tiene un gran significado para su bienestar y desarrollo” (p. 33).

Uno de los aspectos que se consideran primordiales en la calidad de vida, es el
estado emocional de la familia. Sin este aspecto y sin un buen manejo de las emociones con
respecto a esta situacion, sera muy complicado que la familia logre un buen desarrollo en su

hijo con discapacidad.

Las comunidades indigenas suelen presentar una mayor complicacion, al
desconocer o ignorar muchas cosas de la discapacidad. Las familias en estas comunidades
afrontan de una manera particular esta situacion ya que, muchas veces no conocen ni el

diagnostico exacto de su hijo, no saben qué hacer o a quién acudir para solicitar apoyo.

2.2.3 Ruralidad y discapacidad.

Las Personas Indigenas con Discapacidad (PlcD) se enfrentan a multiples barreras
sociales (prejuicios, estigmas, poca libertad de movimiento y una vida libre de violencia) y
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fisicas, asi como de discriminacion que, socavan el pleno disfrute de sus derechos y la

posibilidad de contar con una buena calidad de vida.

Muchos de estos prejuicios y estigmas culturales contra las personas indigenas con
discapacidad, provocan que las familias no recurran a algunos servicios basicos que le
permitan a la PlcD atender algunos efectos de la propia discapacidad. Tal es el caso de los
servicios sanitarios, sistema de justicia y la educacion basica. Si esta dinamina se practica
desde temprana edad, afectara el desarrollo posterior de la persona y sus posibilidades de
participacion en la vida social de la comunidad. Yeo y Moore (2003, como se cito en
Inguanzo, 2020) afirman que “La pobreza en la que viven muchas comunidades indigenas,

agrava la discapacidad” (p.362).

Una de las situaciones que, sin duda se ven muy marcadas en la comunidad de

Hueyapan, al no contar con espacios adecuados de apoyo a la discapacidad.

Arenas (2011 citado en Iguanzo, 2020) complementa lo anterior con lo siguiente:

Si a todo esto se le afade, el aislamiento geografico de muchas comunidades, el
limitado acceso a las tecnologias de informacién y la comunicacion y las escasas
oportunidades de haber aprendido otros idiomas que son utilizados en el plano
internacional para poder establecer alianzas internacionales, es de prever que la
presencia y la voz de las PlcD va a ser muy limitada, ya no sélo en su comunidad si
no en movimientos sociales mas amplios. Esto puede en Gltimo término, reproducir
desigualdades estructurales en el seno de las redes transnacionales de defensa (p.
369).

Las oportunidades y limitaciones que presenta la discapacidad en relacién con la
calidad de vida en la ruralidad permiten identificar las diversa y multiples restricciones en
servicios bésicos. Las barreras de accesibilidad y de actitudes son otros factores que limitan
las condiciones mininas para lograr la calidad de vida familiar, de la que se ha hablado con

anterioridad.
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Las condiciones de vida de las personas indigenas con discapacidad se han visto
influenciada por distintas dificultades referentes a una atencion integral. Sin olvidar las
dindmicas y caracteristicas propias que practican las familias de esas comunidades.

Amigo y Solis (2007, como se cit6 en Flérez, Monsalve y Montoya, 2021) afirman

lo siguiente

En este estudio plantean que las dificultades para la integracion social pueden
deberse a la escasa informacién de la poblacién que habita en el territorio rural, la
cual se agrava por la lejania que mantiene el territorio con las ciudades centrales,
ademas, plantean que las organizaciones sociales que estan presentes en estos
territorios no integran de forma activa a las personas con discapacidad, ya que de
alguna manera “desconocen la forma de poder relacionarse o de trabajar en
conjunto, provocando que la persona que presenta la deficiencia, pase de ser

discapacitado a minusvalido socialmente” (p.15).

Mientras que Villalva (2017) refuerza lo anterior, al mencionar que:

Las vidas de los nifios y nifias con discapacidad cambiaran muy poco mientras no

cambien las actitudes. La ignorancia sobre la naturaleza y las causas de los

impedimentos, la invisibilidad de los nifios que padecen discapacidad, la

subvaloracion de su potencial, y los obstaculos a la igualdad de oportunidades y al

tratamiento conspiran para mantener marginados y en silencio a estos nifios. “Dar

cabida al tema de la discapacidad en el debate politico y social puede sensibilizar a

los encargados de tomar decisiones y a los proveedores de servicios, y demostrar al

conjunto de la sociedad que las discapacidades forman parte de la condicion humana

(p.19).

Por otro lado, una de las aportaciones que mas llama la atencién, por su similitud
con las situaciones que viven en comunidad de Hueyapan, es la de Quezada y Huete (2017)
al mencionar algunas barreras o factores de riesgo que dificultan la inclusién de persona
con discapacidad:

- En relacién con los apoyos especificos, las personas en el entorno rural se ven

condicionadas a utilizar los servicios disponibles, usualmente fuera de su municipio,
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lo que dificulta el acceso a los recursos, por el deficiente estado de las

comunicaciones y la ausencia de accesibilidad en los transportes.

- La sobrecarga familiar y la ausencia de apoyos sobre el terreno, obliga a las

familias a atender tareas de asistencia que suponen un coste de oportunidad en forma

de renuncia a otras actividades, ya sean estas productivas, formativas o de otro tipo.

- La poblacién con discapacidad no presenta situaciones de pobreza de manera mas

frecuente en el medio rural, pero si se demuestra estadisticamente que el riesgo de

pobreza es considerablemente mas alto que el de la poblacion con discapacidad en el

medio urbano, y muy superior al de la poblacion sin discapacidad.

- Invisibilidad: los sistemas de informacion sobre los servicios y programas

comunitarios son escasos, no siempre accesibles, y no promocionan la participacion

de la poblacién con discapacidad. Permanecen en el medio rural estereotipos

negativos hacia la poblacién con discapacidad (p.46).

Sin duda, cada uno de los factores que Quezada y Huete (2017) comentan, tienen
que ver con lo que sucede en la comunidad. Es de vital importancia que las familias
cuenten con sistemas de informacion que permitan reducir las brechas de desigualdad que

se viven en estas comunidades.
2.3 Calidad de vida individual

La calidad de vida es un concepto que hace referencia a la percepcion subjetiva de
las personas en relacién con grado de satisfaccién que presentan en las dimensiones o
condiciones de su vida. El concepto pone en primer lugar a la persona y permite que ella
misma la que hable sobre la calidad de los profesionales involucrados, ademas de influir en
el desarrollo de programas y servicios para lograr la inclusion plena de la persona con
discapacidad en medio de la sociedad. Esto permitird mejorar la calidad de vida de la
persona y de su familia (Martin y Sanchez, 2016).

Martin y Sdnchez (2016) afirman que:

El éxito de las politicas tendentes a priorizar el modelo de la inclusién social de las
personas con discapacidad depende en gran media del grado de conocimiento, las

creencias y actitudes de la sociedad hacia la discapacidad. Cuanto mas escaso sea el
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conocimiento, las actitudes seran mas negativas y las creencias mas estigmatizantes
(p.2366).

El objetivo de esta investigacion rescata la necesidad de sensibilizar sobre la
informacién del tema de la discapacidad, porque se cree que esto es uno de los primeros
factores a abatir y asi, lograr la calidad de vida que las familias de personas con

discapacidad.

La exposicién “un tanto” pesimista del estado actual de la calidad de vida actual de
las familias de la comunidad de Hueyapan, se considera que en medio de tantas

dificultades, barrera y limitaciones yace la oportunidad de hacer un cambio.
Lacasta (2012, como se cito en Martin y Sanchez, 2016) afirma que:

La calidad de vida es el empoderamiento de las personas con discapacidad,
reconocimiento de sus derechos y la consolidacion de sociedades de coparticipacion
se encuentran con obstaculos como la crisis financiera y politica, la globalizacion, la
ausencia o debilidad de valores, la cultura de la inmediatez y la fragilidad del estado
de bienestar (p.2373).

Por tanto, la calidad de vida es un tema que engloba multiples factores. La OMS
(2016, como se citd en Arias, 2017) conceptud la calidad de vida como “la percepcion de
los individuos como su posicion en la vida en el contexto de la cultura y los sistemas de
valores en los cuales viven y en relacion con sus metas, expectativas, estandares y

preocupaciones” (p.34).
2.3.1 Modelo tedrico de la Calidad de vida familiar

Las familias de personas con discapacidad han ocupado diferentes posiciones a lo
largo de la historia. Los cambios que se han experimentado sobre la discapacidad, desde la
comprension como las practicas sociales, han permitido la valoracion de las familias como
contexto fundamental para el desarrollo y la calidad de vida. El concebir a las personas con
discapacidad como personas con derechos y con capacidad de interlocucion ha generado el
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empoderamiento de las familias y a enfatizar una mayor implicacion (Fernandez, Montero,

Martinez, Orcasitas, Villaescusa, 2015).

Park et al. (2003, como se cito en Verdugo, Rodriguez y Sainz, 2012) caracterizan a
la Calidad de vida Familiar (CdVF) como “el grado en el que se colman las necesidades de
los miembros de la familia, en el que disfrutan de su tiempo juntos y en el que puedan hacer

cosas que son importantes para ellos” (p.11).

Zuna, Summers, Turnbull, Hu y Xu (2010: 262 como se citd en Fernandez,
Montero, Martinez, Orcasitas, Villaescusa, 2015) redefinen la calidad de vida familiar
como “un sentido dindmico de bienestar familiar, definido de forma colectiva y subjetiva e
informado por sus miembros, en el que las necesidades a nivel individual y familiar

interactian” (p.13).

La construccion de un modelo tedrico sobre la calidad de vida familiar supone la
identificacion de variables que influyen en la misma. De acuerdo con Zuna et al. (2009,
como se citd en Fernandez, Montero, Martinez, Orcasitas, Villaescusa, 2015) identifican las

siguientes variables que inciden en la CdVF:

I.  Conceptos de familia como totalidad.
Il.  Conceptos de los miembros de la familia como individuo.
1. Conceptos de préactica, referidos a las actuaciones de los servicios y apoyo.

IV.  Conceptos sistematicos (sistemas, politicas y programas).

La ilustracion de variables de CdVF segun Zuna, muestra la diversidad de factores a
considerar al momento de evaluar la calidad de vida familiar y permite tener una vision mas
amplia de la relacién que hay entre ellas, con el motivo de poder intervenir de manera

eficiente y eficaz en aquella que demande una atencion urgente.

llustracion 12 Variables de CdVF segun Zuna.
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Ambito Variables Definicion Ejemplos

Caracteristicas | Rasgos o descriptores de la familia | Ingresos familiares, tamafio, lugar

familiares de residencia, tipo de familia...

Familia como Dinamicas Interacciones y relaciones entre Sentido de coherencia,
Totalidad familiares dos o mis miembros adaptabilidad, resiliencia, toma de
decisiones...

Caracteristicas | Rasgos bdsicos Edad, tipo de discapacidad, sexo,

demograficas nivel educativo, estatus laboral...

Caracteristicas | Rasgos complejos v Conducta del hijo, nivel de

de los miembros | multidimensionales que pueden | salud...
variar

Individuos Atribuciones de sentido, Significado de la discapacidad en
como miembros | Creencias expectativas o comprension de un | la familia, expectativas sobre el
de la familia fenomeno o situacion futuro del hijo, expectativas de los
roles parentales en la relacion con
profesionales....

Servicios Conjunto de actividades Respiro, orientacion, atencion
educativas, sociales o de salud sanitaria, logopedia....
organizadas para mejorar los

Actuaciones resultados de los miembros o de
de Servicios y la familia
Apovos. Esel | Apoyos Aungue no siempre se distinguen | Apoyo emocional dado desde un
punto clave v con facilidad de los servicios, servicio de atencidn temprana,
afecta tanto a se entienden como recursos conocimientos e informacion en
los individuos menos tangibles que se dan a un programa de formacion. ..

como a la los miembros o la familia para

familia mejorar sus resultados

Practicas Procedimientos o procesos Intervencion temprana basada
especificos a través de los quese | en rutinas, apoyo conductual
prestan los servicios o apoyos POSItIVO...

Sistemas Bed organizada para responder a | Sistema sanitario, educativo o legal
las necesidades de las personas

Politicas Directrices, organizacion v Leyes especificas, colaboracion
regulaciones para implementar SOCI0SANILArd. ..

Sistémico SEVICIOS O Programas

Programas Entidades formalmente o Programa de atencion temprana,
informalmente organizadas que | padre a padre
prestan servicios o apoyaos a una
poblacion concreta

Fuente: Fernandez, Montero, Martinez, Orcasitas, Villaescusa, 2015, p. 13-14. La complejidad del concepto y de las variables tan

diversas, hace alin mas delicada la evaluacion.

Fernandez, Montero, Martinez, Orcasitas, Villaescusa (2015), resaltan lo siguiente:

No resulta facil evaluar un constructo como el de calidad de vida. Cualquier ser
humano conoce por experiencia propia o ajena lo dificil que resulta objetivar esto. Y
si esto puede resultar complicado en una persona en particular, también lo es en el
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caso del bienestar de un sistema social, sea grande o pequefio, como es el caso de la
familia. La evaluacion de la calidad de vida, que es en la actualidad un fendmeno
muy transversal en la investigacion y la praxis profesional de muy diversas
disciplinas y ramas sociales, educativas y sanitarias, se ha desarrollado notablemente

en el campo de la discapacidad, sobre todo en el de la intelectual (p.20).

A manera de cierre, una vez analizadas las variables que estan incidiendo en la

calidad de vida familiar con hijos con discapacidad, debe estar orientado a la construccion

de un modelo que permita a los profesionales en el area, implementar los resultados de la

investigacion de manera que permitan mejorar la realidad de las condiciones de vida de

todos los miembros de la familia y la persona con discapacidad. Siendo la propia familia la

que labre su plan familiar a través de sus fortalezas. A esto podria llamarse una

intervencion “preventiva” o acompafiamiento habitual y/o intervencion en “crisis”

(Fernandez, Montero, Martinez, Orcasitas, Villaescusa, 2015, p. 24).

2.4 La comunicacion familiar

A lo largo del tiempo la comunicacion ha sido estudiada desde diversos enfoques y

miradas. Algunos autores enfocan su trabajo en la ontologia y naturaleza del lenguaje para

la construccion de realidades, otros se dirigen a la transmision de conocimientos,

emociones 0 ideas y otras miran los comportamientos como un proceso para generar

respuestas reales o imaginarias, por medio de los estimulos verbales (Garcés y Palacios,

2010).

Gallego (2006, como se citd en Garcés y Palacios, 2010) entiende a la comunicacion

familiar como:

El proceso simbdlico transaccional de generar al interior del sistema familiar,
significados a eventos, cosas y situaciones del diario vivir; es un proceso de
influencia mutua y evolutiva que incluye mensajes verbales y no verbales,
percepciones, sentimientos y cogniciones de los integrantes del grupo familiar. La
interaccion ocurre en un contexto cultural, ambiental e histérico y tiene como

resultado crear y compartir significados (p.8).
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Es asi como se logra identificar que la comunicacion familiar se da desde dos
escenarios: 1) de caracter interno de la familia y 2) en relacion con la comunidad. En los
estudios de Gutiérrez (1977 como se citdé en Garcés y Palacios, 2010) muestra que, en el
primer escenario se analizan situaciones como la amistad, actividades, costumbres
familiares, ejecucion de proyectos para mejorar la calidad de vida y la planificacion
familiar. En el secundo, se analiza la proyeccion de la familia considerando la

comunicacion entre padres e hijos con la comunidad o el contexto que les rodea.

A continuacion, se presentan una serie de caracteristicas que permiten clasificar la
comunicacion familiar: Apertura (temas que se conversan), intimidad (comunicacion),
reflexion (concientizar y manifestar sentimientos y conflictos), constructividad (solucion de

problemas) y confianza (comprension del interlocutor).

De acuerdo con Lucas (2011, como se citd6 en Huerta 2014) “la comunicacion
parental se trasmite de tres modos distintos: comunicacién directa, comunicacion indirecta,
y la comunicacion ambiental” (p.73). Estos mensajes son descritos por el autor de la

siguiente manera:

e Los mensajes directos se expresan comunmente en forma de consejo o0 aviso.

e Los mensajes indirectos tienden a manifestarse en forma de experiencias,
comentarios, comentarios o proverbios.

e Los mensajes ambientales son la via para que la persona extraiga
significados o conclusiones de sefiales contextuales. Este tipo de mensajes
deben de tener relacion explicita entre un resultado profesional y una
observacion particular sobre su familia.

0 Los mensajes por omision. Son mensajes que no se discuten en la

familia.

Para Powell (1969 como se citd en Garcés y Palacios 2010) ha destacado cinco

niveles de profundidad y de comunicacidn que surgen por la dinamica familiar:

El Nivel 5, que se caracteriza por existir una conversacion topica, limitada y formal;

el Nivel 4, en el que se habla con mucha frecuencia de otros, para no implicarse a si
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mismo y no comprometerse 0 ponerse en evidencia; el Nivel 3, en el que el sujeto
encuentra espacio para dar ideas y opiniones, lo cual se implica personalmente pero
aun no estd comprometido directamente con su aprobacion social; el Nivel 2, el
Ilamado gut level, en el que el hombre penetra en la profundidad del ser en el terreno
comunicativo y, por ultimo, el Nivel 1, en el que se habla de comunicacion cumbre,

debido que existe una comunién espiritual muy profunda con el intercomunicador
(p.10).

Todos estos mensajes favorecen o no la comunicacion parental en los nifios, creando
o no en ellos altas expectativas y aspiraciones. La pregunta es como se logra una
comunicacion asertiva con los nifios y lograr su Optimo desarrollo de funciones
instrumentales (lenguaje, praxias, gnosias y capacidades visoespaciales), mas aun cuando

presentan una discapacidad.

Baumrind (1975 citado en Huerta 2014) distingue cuatro condutas de paternidad o
parentalidad que permitirdn o no el alcance de logros: 1) autoritaria o correctiva; 2)
orientadora o autoritativa; 3) permisiva o complaciente; y 4) no conformista. Las cuales

describe de la siguiente manera:

1. Estilo autoritario/correctivo. El padre valora la obediencia como virtud y
favorece medidas enérgicas y correctivas para frenar la libre voluntad en los
puntos donde las creencias o las acciones de los nifios entran en conflicto con lo
que el padre considera una conducta apropiada;

2. Estilo orientador/autoritativo. El padre intenta dirigir las actividades del nifio de
una manera racional y orientada a los conflictos. Alienta al dialogo, comparte
con el nifio el razonamiento detras de una politica y solicita argumentos cuando
éste se niega a cumplirla. Valora tanto la autonomia como la conformidad en la
disciplina;

3. Estilo permisivo. El padre se comporta de una manera afirmativa, aceptadora y
benigna hacia los impulsos y las acciones del nifio. Esta presente para el nifio

COMO un recurso para que éste haga de él lo que quiera, pero no como un agente
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activo responsable de la formacion y la alteracion de su comportamiento actual

y futuro (p.74).

El desempefio de la funcidén de la comunicacion puede interesar a los padres y
familiares puesto que, es un determinante para lograr una buena relacion con sus hijos e
hijas con o sin discapacidad. Esto permitira conocer identificar con mayor objetividad: los
cuidados béasicos que su hijo demanda, salud, modificaciones o prevencion de
comportamientos inadecuados, lenguaje, orientacion sexual, orientacion vocacional,
desarrollo y estrategias para lograr su autonomia e independencia, entre otros. Todos estos
temas serviran para identificar las condiciones especiales de la relacion con la persona con
o sin discapacidad. Para Fantova (2000) la comunicacién de la persona con discapacidad y
todos los miembros que conforman la familia, permitird conocer los servicios y
prestaciones, tanto generales como particulares que necesita la persona con discapacidad,
asi como el papel de los demas familiares ante estos servicios, para lograr una mejor

identificacion de los que puedan interesar dentro de una gama como la siguiente:

e Servicios de diagndstico

e Valoracion y orientacion

e Servicios de salud

e Intervencion temprana

e Servicios educativos

e Rehabilitacion fisica o profesional

e Terapia de lenguaje

e Programas ocupacionales, de empleo y de apoyo a la integracion laboral.
e Servicios sociales, residenciales y de apoyo a la vida independiente.
e Prestaciones econdmicas

e Ortesis y protesis

e Transporte

e Vivienda

La orientacion y capacitacion para la mejora de la comunicacién familiar es uno de

los muchos aspectos que, normalmente las familias indigenas no conocen, por lo que existe
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una escasa atencion a la discapacidad, una falta de demanda para hacer valer los derechos

de sus hijos con discapacidad y sobre todo una insatisfaccion en su calidad de vida.

Los padres requieren de una red de apoyo, guia y orientacion durante el proceso de
ser padres, por los diversos retos y dificultades con las que se encuentran, asi como la
indispensable presencia de estancias que apoyen en la resolucion de situaciones especificas
(duelo, falta de conocimiento de la discapacidad, el impacto en los hermanos, los cuidados
que se tienen que llevar a cabo de un hijo que presenta necesidades especificas, etc.), un
espacio que les permita comunicar sus necesidades e intercambiar sus experiencias con

otros padres o profesionales en el area.

La poca atencién a la familia y al miembro con discapacidad ha llevado a que la
unidad familiar se afecte, por consecuencia la calidad de vida también se ve fracturada.
Segun Badia (2005 como se citd en Guevara y Gonzales, 2012) menciona que uno de los
aspectos que mayor interesan en estas familias es el alto nivel de estrés, fatiga, depresion,
baja autoestima e insatisfaccion interpersonal que presentan. Las variables que determinan

estas situaciones segun el mimo autor son:

e Tipo y grado de la discapacidad.

e Grado de dependencia o independencia funcional de la persona con
discapacidad.

e Las demandas de cuidado por parte de la familia.

e El estatus socioecondmico de la familia

e Apoyo de la pareja y social

e Recursos de la familia

e Habilidades de resolucion de problemas (p. 1027).

Se debe tener en cuenta todos estos factores, puesto que las fracturas en la
comunicacion familiar no surgen de la nada. Se sabe que, tras la confirmacion del
diagnostico de discapacidad, se vive un momento de gran confusion de sentimientos (en
ocasiones contradictorios), esto supone un golpe de gran envergadura que no es facil de

asimilar.
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Trabajar con un programa de intervencién que proporcione a las familias
orientacion para mejorar la comunicacion de sentimientos y necesidades permitird lograr
una mejor calidad de vida familiar y tener una mejor relacion con su hijo con discapacidad.
una intervencion constituye una actividad de vital importancia para lograr el bienestar de la
familia, favoreciendo asi su comunicacion con el entorno social que les rodea y en el que se

desenvuelven. Logrando una mejor adaptacion a él (socioemocional).

2.4.1 Conseguir una buena comunicacion y un buen ambiente familiar

Rodriguez y Verdugo (2011) afirman que:

Las técnicas de comunicacion en la familia estan intimamente ligadas a las bases de
una comunicacion diadica entre emisor 0 emisora y receptor o receptora, si bien es
cierto que los condicionantes de una dinamica grupal se superponen a los
procedimientos de relacion entre dos interlocutores o interlocutoras...el tipo de
negociacion y la toma de decisiones familiares estdn determinadas por las circuns-
tancias contextuales y por la influencia que pueden estar ejerciendo de manera

indirecta otras personas externas al nucleo familiar (sean o no familiares) (p.62).

Es importante rescatar la idea de los autores cuando dicen que “la toma de
decisiones familiares estan determinadas por las circunstancias contextuales”, puesto que,
muchas de las decisiones que han tomado los padres de familia de Hueyapan en relacion
con la atencion de la discapacidad de su hijo, ha sido influenciada por el entorno, las
creencias, la cultura y paradigmas que en la comunidad. La mayoria de ellas estan
orientadas por el miedo o al qué diran, dando como resultado la exclusion de su hijo en la
sociedad y a los servicios basicos de salud. La ilustracion 13 de Patrones de comunicacion
interfamiliar permite identificar la dinamica que sigue la comunicacion en un determinado

contexto, asi como los elementos que participan en ella.

llustracion 13 Patrén comunicativo interfamiliar
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Fuente: Rodriguez, A., y Verdugo, M.A (2011).

Cuando se habla de este proceso comunicativo, resulta importante destacar que en él
se ven involucrados e interrelacionados todos los sujetos en sus diversos contextos: la
familia, profesionales, escuela, padres de familia y la sociedad en su conjunto. Es ésta
Gltima la responsable de implementar distintos canales de comunicacion para lograr que las

personas con y sin discapacidad sean incluidas en ella.

4.1.2 Comunicacion familiar y discapacidad.

La relacion que existe entre comunicacion y discapacidad se relaciona con diversos
aspectos como son las condiciones ambientales, fisicas, bioldgicas, economicas, culturales
y sociales, los cuales afectan o favorecen el desempefio de la persona en lo personal,
familiar o social a lo largo del ciclo vital. Todos estos aspectos condicionan el desarrollo la
comunicacion. De acuerdo con Sigal (2013) “No se puede no comunicar: Las palabras o el
silencio tienen siempre un caracter de comunicacion” (p.50). Es de este modo que, la
persona con alguna discapacidad, no le resulta impedido la comunicacion. La misma autora

hace énfasis en que:

El proceso de comunicacién de la persona con discapacidad es de caracter
multicontextual y esta atravesada por la intencionalidad de los participantes, a traves
de la cual se establecen relaciones entre personas con el propdsito de transmitir
mensajes o0 informacién por medio de sistemas que generan una interaccién, por lo

menos entre dos individuos (p.50).
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La dindmica del intercambio de informacion, de las personas con discapacidad,
presenta algunas diferencias y en algunos casos se torna compleja, lo cual lleva a recurrir a
otras maneras de relacionarse con el entorno; se puede dar a través de las palabras
(verbales) o del cuerpo (no verbales), de acuerdo con las posibilidades de la persona. Lo
anterior significa que se pierdan los elementos esenciales del dialogo.

La familia constituye uno de los pilares esenciales en la vida de la persona y es la
interaccion con ella lo que dara lugar al conocimiento y comprensién sobre aquellos
aspectos propios del estilo de comunicacion, aportando con informacion y datos reales que
permitan comprender aspectos relacionados a la cultura del grupo al que pertenecen.

Es por lo que la familia debe plantearse el aprovechamiento de todos los recursos
comunicativos que tiene la persona con discapacidad (verbales, no verbales o
paralinguisticos). La contribucion que pueden hacer los miembros de la familia en el
proceso del desarrollo humano dependerd en gran medida de qué tan funcional es su
sistema: estructura y modos de convivencia, el tipo de comunicacion que se aplique y los

vinculos afectivos que surjan a partir de las relaciones sociales que construye dia a dia.

4.1.3 El rol de la comunicacion en la dinamica familiar.

Gutiérrez (2004) ha clasificado a las familias desde su operatividad en dos tipos: 1.
La familia funcional/normal, caracterizada por el cumplimiento eficaz de sus funciones,
autoridad parental, clara y firme, un sistema que permite el desarrollo de la identidad y la
autonomia de sus miembros, crecimiento individual y maduracién con satisfaccion de las
necesidades especificas a cada estadio del desarrollo, reestructuracion adaptativa del grupo
familiar, en respuesta a los cambios internos (madurativos) y externos (ambientales) de
cada miembro familiar, es flexible en las reglas y roles para la solucion de conflictos,
ademas tiene la capacidad de adaptarse a los cambios y la comunicacién es clara, coherente
y afectiva, lo que permite compartir y superar los problemas. 2) la familia disfuncional, se
caracteriza por tener multiples problemas que se mantienen debido a la interaccion de la
familia, son incapaces de adaptarse a las necesidades madurativo-evolutivas, existe un

disfuncionamiento jerarquico.
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Para poder evaluar a la familia, Herrera (1997) menciona que, para hacer un analisis
del funcionamiento familiar, es necesario verla desde una perspectiva sistémica ya que, la
familia es un grupo o sistema compuesto por subsistemas (miembros) y a la vez integrada a
un sistema mayor (sociedad). Ver a la familia como un sistema implica reconocer que
constituye una unidad, una integridad, por lo tanto, no podemos reducirla a la suma de las
caracteristicas de sus miembros o como una suma de individualidades, sino como un

conjunto de interacciones.

El funcionamiento familiar debe verse de manera circular, desde un anélisis de
pautas y reglas de interaccion familiar reciproca. Esto permitird llegar al centro de los
conflictos familiares y por consiguiente identificar las causas de la disfuncion familiar. Al
momento de hablar de funcionamiento familiar es probable que se identifiquen diversos
criterios para medirlo. De manera general Herrera (1997) ha identificado las siguientes: 1)
cumplimiento eficaz de sus funciones principales; econdmica, bioldgica, cultural y
espiritual), 2) desarrollo de la identidad personal y autonomia, 3) flexibilidad de reglas y
roles para la solucion de conflictos, 4) comunicacion clara, coherente y afectiva y 5)

adaptacion a los cambios.

Sin duda, es necesaria la busqueda de recursos que le permitan a la persona con

discapacidad incluirse en el medio social y consecuentemente a mejorar su calidad de vida.
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Capitulo 3 Metodologia (Investigacion -Accidn)

El siguiente apartado muestra una descripcion breve sobre la explicacion del método
utilizado a lo largo de esta investigacion. Se retoman diversos autores a manera de que se
comprenda mejor la importancia del método utilizado y de como este nos permite encontrar

resultados significativos del tema tratado en la investigacion.
3.1 Descripcion del método de I-A.

El término investigacion-accion tiene su origen en las investigaciones realizadas por
el psicologo social, bidlogo, médico v filoso aleman Kurt Lewin en la década de los 40. El
se interesd por la investigacion de la psicologia de los grupos y las relaciones
interpersonales. Sus investigaciones eran aplicadas con una metodologia ciclica (“espiral de
ciclos”), dindmica y de colaboracion.

Existen muchas definiciones del término, entre las cuales destacan:

Lewin (como se citd en Restrepo, 2005) concibio este tipo de investigacion como
como la emprendida por personas, grupos o comunidades que llevan a cabo una
actividad colectiva en bien de todos, consistente en una préctica reflexiva
social en la que interactian la teoria y la practica con miras a establecer
cambios apropiados en la situacién estudiada y en la que no hay distincion

entre lo que se investigada, quién investiga y el proceso de investigacion. (p.159).

Parafraseando a Restrepo (2005), él menciona que la investigacion accion a lo largo
de su transitar historico desarrollo dos tendencias o vertientes: 1) la sociologica
(connotacidn ideologica y politica) y 2) la educativa. En los afios 70 se evidencia un renacer

en esta metodologia.

Kemmis y McTaggart (1988 como se citd en Contreras, Gomez y Solano, 2016) la
describen como una investigacion reflexiva colectiva emprendida por participantes
en situaciones sociales con el fin de mejorar la racionalidad de sus propias préacticas
sociales 0 educativas, asi como la comprension de situaciones en las que estas

practicas se llevan a cabo (p.75).
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La naturaleza colaborativa permite crear y desarrollar ideas practicas que permitan
la basqueda de objetivos que requieren ser alcanzados para la mejora de un contexto en
particular. La participacion con los demas busca la accion, la reflexion, la teoria y la
practica para dar soluciones practicas, reales y concretas a un problema. En general, la
investigacion-accion permite desarrollar un enfoque sistematico hacia sus propias practicas

orientadoras para lograr un cambio positivo ante un problema presente.

Por su parte Yuni y Urbano (2005, como se cité en Colmenares y Pifiero, 2008)
refieren que la Investigacion accién se enmarca en un modelo de investigacion
de mayor compromiso con los cambios sociales, por cuanto se fundamenta
en una posicién respecto al valor intrinseco que posee el conocimiento de la
propia practica y de las maneras personales de interpretar la realidad para que
los propios actores puedan comprometerse en procesos de cambio personal y

organizacional. (p.104).

La investigacion accion permite la expansion del conocimiento de todos los
participantes, que a su vez se convierten en coinvestigadores que participan activamente y
reflexionan sobre la situacion problematica, ademas plantea respuestas concretas de dicha
problematica analizada. Tal como lo sefiala Martinez Miguélez (2000, como se cito en
Colmenares y Pifiero, 2008), “el método de la investigacion accidén tan modesto en sus
apariencias, esconde e implica una nueva vision de hombre y de la ciencia, mas que un

proceso con diferentes técnicas” (p.105).

De acuerdo con Vidal y Rivera (2007), la investigacién-accion es una forma de
investigacion que permite vincular es estudio de los problemas presentes en un contexto
determinado con programas de intervencion o accion social. El concepto tradicional del
modelo del fundador de la psicologia social moderna, Lewis, trabaja con 3 etapas del

cambio social: 1) descongelamiento, 2) movimiento y 3) recongelamiento.

El proceso que siguen estas etapas es el siguiente (Vidal y Rivera, 2007): 1.
Insatisfaccion con el actual estado de cosas. 2. Identificacion de un area problemaética. 3.
Identificacion de un problema especifico a ser resuelto mediante la accion. 4. Formulacion

de varias hipétesis. 5. Seleccion de una hipdtesis. 6. Ejecucion de la accion para
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comprobar la hipotesis. 7. Evaluacion de los efectos de la accion. 8. Generalizaciones (p.
1).

Por otra parte, Fierro, C., Fortoul, B., y Rosas, L. (2012) proponen un ciclo basico
de actividades, tal como se muestra en la ilustracion sobre el Modelo de investigacion-
accion de Kurt Lewin, el cual permite contar con una idea organizada sobre lo que se tiene

que seguir para lograr una buena transformacion del problema.

llustracion 14 Modelo de investigacion-accion de Kurt Lewin
IDEA INICIAL
|

Y
RECONOCIMIENTO
(Descubrimiento de hechos)

PLAN GENERAL |
PASO1 |
PASO 2

PLAN

IMPLEMEN-
TACION
PASO 1
—
—
CORREGIDO
FASO 1

_—"TPasoz

-

/

IMPLEMEN-
TACION
PASO 2

—

= EVALUAR — eetc

Fuente: Modelo de investigacion-accion de Kurt Lewin, interpretado por Kemmis (1980).

La investigacion accion es un método muy aplicado en los procesos de
transformacion actuales, utilizado para estudiar, controlar y alcanzar las modificaciones
deseadas en el entorno social de aplicacién. Ademas, es una alternativa en los métodos de

investigacion cualitativa con el objeto de mejorar las practicas sociales o educativas.

En la investigacion-accion llama la atencion la importancia que tienen los datos
empiricos en cuanto fundamento sobre la relevancia que tienen los datos empiricos en
cuanto fundamento de una mejor reflexion de la préctica. La calidad de estos datos
permitird contar con una calidad en la reflexion sobre los fines en perspectiva. Este tipo de

investigacion permite, ademas, el desarrollo de las capacidades de discriminacion,
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prudencia practica (discernir el curso correcto de accion), de juicio del profesional en una

situacion real, concreta, compleja y humanas.

La investigacion-accion no podria darse si no existe una condicion necesaria y es
que el investigador sienta la necesidad de iniciar cambios e innovar donde se ha detectado
un problema y con esto tratar de mejorar la calidad de vida de las personas involucradas,
proporcionandoles elementos que sirvan para ayudar a las personas a actuar de manera mas

inteligente y acertada.
3.2 Propuesta de intervencion

La siguiente intervencion ha sido disefiada con base al anélisis de las necesidades
gue enfrentan las nifias, nifios, adolescentes y jovenes con discapacidad y sus familias, de la
comunidad indigena de Hueyapan, Morelos. Surge a partir de las platicas particulares
hechas por la investigadora y de la reflexion realizada con respecto a la importancia que
tiene la discapacidad en la vida familiar, poniendo como punto medular el apoyo y
orientacion en la comunicacion, discapacidad y calidad de vida para personas con
discapacidad. Es importante rescatar que todas las situaciones problematicas identificadas

han sido especificadas en el analisis del problema.

Es asi como surge el plan de intervencion que lleva por nombre “Cambiemos el
mundo, empecemos por casa”, consta de cinco sesiones de 2 horas cada una, haciendo un
total de diez horas de intervencidn grupal con padres de familia que tengan un hijo (a) con
discapacidad. Estas seran dividas durante cinco domingos entre los meses de marzo y abril,
con horario de 5 pm a 7 pm. Las sesiones se realizaran en las instancias del Sistema

Nacional para el Desarrollo Integral de las Familias (DIF) de la comunidad.

Justificacion

Es preciso tener claro que la intervencion tiene como proposito central, apoyar y
orientar en temas como la comunicacion, discapacidad y calidad de vida de personas con
discapacidad y su familia. El surgimiento de este plan se deriva de la falta de atencion,

investigacion e intervencion en el tema de discapacidad, en la comunidad la “atencion” se
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centra en la entrega de despensas, en algunas ocasiones de medicamentos y de alguno que
otro apoyo de terapia fisica. Sin embargo, la orientacion en el tema no puede dejarse de
lado, puesto que, es indispensable que los padres cuenten con la informacion suficiente y
basica para tener una mayor nocién sobre sus derechos y el de la persona con discapacidad,

para lograr un mejor bienestar y sobre todo una mejor calidad de vida.

Es indispensable que las familias logren comprender el constructor de calidad de
vida y su aplicacién como base para mejorar el bienestar, comunicacion, funcionamiento y
relaciones familiares. Gracias a este conocimiento podran “demandar” la creacion de
estrategias 0 programas de apoyo por parte de los profesionales en el tema y autoridades,
también para replantear el sistema de prestacién de servicios para la discapacidad y la
creacion de sistemas de ayuda publica (sencillos de describir e identificar), asi como,
formar redes mas complejas compuesta por diversos proveedores de servicios primarios,
organizaciones y profesionales para la formacion y atencion a la discapacidad. Finalmente,
la formacion en temas de relacionados a la discapacidad permitira la capacitacion del
cumplimiento y documentacion de la discapacidad en la comunidad y la necesidad de crear
una metodologia de evaluacion para la calidad de vida familiar. Lo anterior permitira la
creacion de sistemas de apoyo individualizados basados en las necesidades de cada persona
y familia (Schalock y Verdugo, 2007).

Se considera que, si los integrantes de las familias conocen y redefinen su papel y
sus funciones desde la cooperacion, comunicacion, interaccion e inclusion avanzaran con
una mentalidad distinta sobre la concepcidn de la discapacidad, conoceran informacién
sobre las fortalezas, areas de oportunidad y necesidades de su familia. Lo que permitird
poner en practica acciones que se centren en la reduccion de la discrepancia entre los
resultados personales de cada integrante de la familia y los indicadores de calidad de vida
(previamente descritos) y su vinculacion de los apoyos evaluados con la provision de los

apoyos individualizados.

Resulta importante destacar que la calidad de vida no depende Unicamente de la
familia. Como lo han descrito Schalock y Verdugo (2007) la "Calidad de vida es un estado

deseado de bienestar personal que: (a) es multidimensional; (b) tiene propiedades éticas -
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universales- y émicas -ligadas a la cultura; (c) tiene componentes objetivos y subjetivos; y

(d) esta influenciada por factores personales y ambientales (p.22)".

Los padres de familia de la comunidad de Hueyapan han tenido una nula orientacion
en el tema de la discapacidad, a causa de los diversos problemas politicos surgidos en el
lugar. Es necesario dar a conocer que la situacion econémica de los padres ha sido otro de
los factores que han limitado la atencion de su hijo con discapacidad y finalmente, son
padres con un bajo nivel de estudios, lo que ha provocado que no puedan exigir méas de
aquello que no conocen, pero merecen tenerlo. Por todo lo descrito se considera que el
trabajo de intervencion sera de gran apoyo para las familias y asi, hacer valer sus derechos,

mejorar la comunicacion, la dinamica familiar y, sobre todo, elevar su calidad de vida.

El acceso a los servicios de salud y educacion es una dificil lucha que no se ha
podido abatir en las comunidades indigenas. El no contar con estos servicios basicos, se
reduce la expectativa de vida y la posibilidad de participar en programas educativos,
ocasionando un bajo nivel de conocimientos y comprension, incluso, de temas basicos
sobre la persona, su dignidad, los derechos humanos, planificacién familiar, cuidado del
cuerpo, relaciones sexuales, entre muchos otros. La falta de acceso a la informacion ha
mantenido “conformados” a los padres de familia de hijos con discapacidad. Esta situacion
no puede ni debe continuar asi, por lo que la aplicacion de esta intervencion se considera
crucialmente importante para iniciar con la transformacién de esta situacion que ha
mantenido a los nifios con discapacidad excluidos de la sociedad. La educacion familiar es

la clave para mejorar esta situacion.

El objetivo general de la propuesta de intervencion es reconstruir la comunicacion
de familias indigenas de la comunidad de Hueyapan, Morelos, con un hijo con
discapacidad en por medio del enfoque centrado en la familia, para mejorar la calidad

de vida de todos sus integrantes.

El logro del objetivo depende en gran medida de la planificacion y estructura de la
propuesta de intervencion, por lo que, a continuacion, se presenta un cronograma que
desarrolla de manera ordenada y articulada los temas fundamentales para mejorar la calidad

de vida de las familias indigenas de Hueyapan.
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Cronograma
“Cambiemos el mundo, empecemos por casa”

NUmero Objetivo Participantes
de Unidad tematica
sesion
Conocer las responsabilidades, deberes y
derechos de la familia en relacién con todos
1 El rol de la familia | sus integrantes para su desarrollo optimo.
Ofrecer a los padres un espacio para poder
Un hii expresar sus vivencias y emociones con
. wnhijocon respecto a la discapacidad.
discapacidad en la — :
2 familia. Mi viaie Favorecer el conocimiento de estrategias
carhbic’) J concretas que favorezcan la integracion del
' hijo con discapacidad en la dinamica de la <
familia. =
Reflexionar y reconocer sus estilos de ﬁ
. - interaccion para favorecer la toma conciencia o
Mi familia hoy. . . 0
de las fortalezas y areas de oportunidad, por %
3 medio del Mapa de Planificacion Familiar. s
. Conocer el concepto de comunicacion
Paternidad - . .
i familiar y de parentalidad positiva como
efectiva. Una . "
herramientas para fomentar  practicas
nueva forma de . X
flexibles, adaptativas y protectoras para la
amar. o
familia.
4 Vinculos afectivos | Fomentar y  fortalecer aspectos que
sanos. favorezcan las relaciones familiares.
Experiencias de | Proporcionar estrategias para resolver
5 auto-maestriaen | conflictos familiares (las experiencias de

la familia. padres sera el elemento principal).

3.3 Plan de intervencién

“Cambiemos el mundo, empecemos por casa”

NUmero de sesion: 1 Horario: 5:00 a 7:00

Nombre del taller: El rol de la familia Lugar: Instalaciones del DIF
municipal

Duracion: 2 horas Fecha: 06 de marzo de 2022

Objetivo particular
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Conocer las responsabilidades, deberes y derechos de la familia en relacién con todos sus
integrantes para su desarrollo 6ptimo.

Momento Actividades Minutos
Se da la bienvenida en la entrada de las instalaciones. Se les 5
entrega una pegatina blanca y un plumoén. Una vez que todos
estén en su lugar se les indica que escriban su nombre en la
pegatina.

Me presento y menciono el objetivo general del taller, las 5
reglas de trabajo y la duracion.

Inicio En seguida se rgaliza una dinémi_ca de integra(_:i,én Illamada “La
telarafia” (ver video para una mejor comprension de la 10
actividad https://www.youtube.com/watch?v=xfVcN3IL7ml).

Diran su nombre y el motivo por el cual estan en el taller o qué
conocen de los roles familiares.

5
Ver el siguiente video para introducir el taller.
https://www.youtube.com/watch?v=PTKEtrCBxTU
Tomar la participacion de un padre que mencione ¢Qué rescatd
del video?
Realizacion de un registro acerca de las actividades que los 7
padres llevan a cabo en un dia normal de la semana,
incluyendo los aspectos relacionados con: trabajo, ocio,
familia, etc. (anexo B- “Mis actividades”). Este registro se
lleva a cabo de manera individual, es decir, cada padre plasma
las actividades que realiza cada dia.
*El profesional debe explicar que deben incluir todo, incluso
aquellas actividades mas simples o cotidianas, de manera que
el resultado final refleje un “horario” o “tabla de actividades”.
Utilizando el registro realizado anteriormente, los padres 5
destacaran las actividades que realizan de manera individual

Desarrollo con un plumo o color, y con otro diferente, aquellas que
realizan en pareja.

A continuacion, se plantea un debate en grupo en el cual se 20
discutiran los siguientes aspectos: “;Son importantes los
espacios individuales y los de pareja?, ¢Como pueden
asegurarse dichos espacios?, ¢Cuento con los recursos para

ello?

Al reverso de la hoja se les pedira que realicen: 15

En pareja los padres realizardn un registro acerca de 3 deberes
que creen tener con respecto a los hijos. Posteriormente se
compartira en grupo lo registrado.
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A partir de esto, los padres realizaran un segundo registro,
planteando esta vez un derecho que cada uno cree tener con
respecto a los hijos, para una vez mas compartirlo en grupo.

Recomendacion: Favorecer la siguiente reflexion: “La
importancia de conocer las responsabilidades asociadas al rol
parental por una parte y los derechos de los padres como
persona y como pareja por otro, asociado esto a un factor
favorecedor del equilibrio y bienestar familiar”.

10

Cierre

Para ir cerrando la presente unidad tematica, se hara entrega de
algunos aspectos teoricos sobre el rol de la familia (Anexo C-
“El rol de la familia”).

*La presente actuacion se puede llevar a cabo a través de una
charla o la entrega de un documento.

Se forman parejas distintas y se les indica que respondan en
otra parte de la hoja la pregunta ¢(Qué es lo que me ha hecho
falta para poder desempefiar mejor mi rol como padre o madre
de familia?

Comparten sus respuestas en plenaria.

Finalmente, los padres escriben una tarea que se llevan a casa,
de acuerdo con lo identificado en esta sesion.

15

10

10

Recursos y
materiales

Proyector, computadora.
Pegatina, plumones, lapiceros, hojas blancas.

Evaluacion
final.

2 preguntas orales sobre la sesion.

¢ Como es el desempefio del profesional? (excelente, bueno, regular,

malo).
¢El ponente domina el tema? (excelente, bueno, regular, malo).

“Cambiemos el mundo, empecemos por casa”

NuUmero de sesion: 2 Horario: 5:00 a 7:00

Nombre del taller: Un hijo con discapacidad en la

familia. Mi viaje cambid. municipal

Lugar: Instalaciones del DIF

Duracioén: 2 horas

Fecha: 13 de marzo de 2022

Obijetivo particular

Ofrecer a los padres un espacio para poder expresar sus vivencias y emociones con respecto

a la discapacidad.

Favorecer el conocimiento de estrategias concretas que favorezcan la integracion del hijo

con discapacidad en la dindmica de la familia.

Momento

Actividades

| Tiempos
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Inicio

Se da la bienvenida a los participantes a una nueva sesion y se
presenta el objetivo de este.

El profesional les preguntara como les fue con el compromiso
de la semana pasada, para mejorar su rol como padres. Los
padres comparten sus experiencias.

10

Desarrollo

Lectura de un testimonio o parte de un libro cuyo tema central
es “Un hijo con discapacidad en la familia” (Anexo D).
Posterior a la lectura, se procede a compartir los aspectos mas
relevantes rescatados por los padres.

Se les pedira que piensen acerca de aquellos aspectos que
consideran fundamentales en su vida. Posteriormente, deberan
elegir y registrar los 4 aspectos, ambitos o personas cuya
presencia es fundamental en su vida. “Los pilares de mi vida”.
(Anexo E). Los comparten en plenaria.

Luego, el profesional daré el espacio para que los

padres realicen de manera individual reflexiones sobre: “;Qué
sucederia si uno de esos pilares desaparece?, ;Coémo enfrento
la situacion de no tener algo que es muy importante o
fundamental?”.

Las opiniones de los padres se compartiran con todo el grupo.
Una vez logrado dicho espacio de reflexion. Ahora, se les
plantea lo siguiente: “,Cémo vivo la llegada y la situacion
familiar de

un hijo que no esperaba?” y lo comparten al grupo.

En una hoja, escribiran qué le ha ensefiado o dejado el tener un
hijo con discapacidad y qué es lo que necesitan para poder
manejar mejor la discapacidad de su hijo (a).

Cerrar el espacio con la siguiente reflexion:

¢coémo es mi hijo ahora en comparacion a como era hace uno
tiempo atrés?, ¢cudles han sido sus avances, sus logros, sus
cambios con respecto a si mismo?”

Complementar el espacio otorgado a los padres para comunicar
sus sentimientos con respecto a la llegada de un hijo con
discapacidad, con un momento para valorar el hijo que se
tiene, siendo conscientes de su evolucién con independencia de
sus dificultades.

10

10

10

Cierre

Es importante conocer todas las relaciones que establece la
familia, evitando centrarse exclusivamente en el hijo con
discapacidad. Para ello plantea la confeccion de un “ecomapa”
como una alternativa a los métodos tradicionales en el cual los
padres solamente enumeran los apoyos con los que creen
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contar.

Para la realizacion del ecomapa, para realizarlo es necesario
pensar en todas sus redes de apoyo, es decir, todas las personas
0 instituciones que son una ayuda para usted y por lo tanto son
importantes en su vida. Ahora registre su red de apoyo
situdndose usted en el medio. “Ecomapa” (Anexo F). De esta
manera se asegura la eleccion de personas significativas por
parte de los padres, favoreciendo el conocimiento de su red de
apoyo real y estable.

Ver el siguiente video para concluir con el tema.
https://www.youtube.com/watch?v=5uoBytTrGNw

Después de esto, diran una frase de lo que mas les haya sido
significativo.

Finalmente realizamos un PNI de la sesion y finalizamos con
eso. Participacion de algunos padres.

15

Recursos y Lapiceros, hojas blancas.

materiales
Evaluacién En la parte trasera de la hoja del anexo F, los padres escribiran
final. lo siguiente:
Lo positivo
Lo negativo
Lo interesante de la sesion
“Cambiemos el mundo, empecemos por casa”
NUmero de sesion: 3 Horario: 5:00 a 7:00
Nombre del taller: Mi familia hoy. Lugar: Instalaciones del DIF
Paternidad efectiva, una nueva forma de amar. municipal
Duracion: 2 horas Fecha: 20 de marzo de 2022

Objetivo particular

Reflexionar y reconocer sus estilos de interaccion para favorecer la toma conciencia de las

fortalezas y areas de oportunidad, por medio del enfoque centrado en la familia.

Momento Actividades Minutos

Inicio Reflexionar, intercambio de opiniones y respuestas
sobre: “;Qué es lo primero que recuerdas de tus
padres?, ;Alguno de tus padres cumplia un rol 10
especifico?, ¢Creen que los roles estaban
definidos?”.

A partir de ello, se invita a los padres a reflexionar
acerca de las siguientes preguntas: “;Sucede lo
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mismo en la familia que ellos han formado?,
¢ Se puede distinguir el rol de cada uno?”

Desarrollo

De manera individual, en una hoja blanca, los
padres realizan un registro de 2 fortalezas y 2
areas de oportunidad que tengan como familia.
Luego cada pareja de padres tendrd un espacio
para comparar si las caracteristicas escritas por
cada uno coinciden.

Se entrega el material “Tipos de Interaccion
Familiar” (Anexo G), y se realiza la lectura del
documento en plenaria, posteriormente se debate
en grupo acerca de las ideas extraidas.
Reflexionando la pregunta ;Como es mi familia?,
¢ C6mo nos relacionamos?

En parejas los padres leeran la rutina de un dia de
la semana (registrado en el anexo B), en ella
resaltaran de una forma, las actividades que ellos
crean favorecen la dindmica familiar y de otra
manera aquellos que crean son obstaculizadores.
Posterior a eso se comparte lo analizado y se
plantea la siguiente pregunta: ;como mantener los
aspectos positivos para las relaciones familiares y
como cambiar o erradicar los que son negativos
para la misma?

Descanso

Identificacion de conocimientos previos de los
padres con respecto al concepto de parentalidad
positiva. Posteriormente el profesional expondra al
grupo las definiciones tedricas de dicho concepto,
favoreciendo un espacio de opiniones.

Los padres realizaran un registro acerca de las
situaciones o aspectos que para ellos representan
una amenaza para el grupo familiar, junto con un
registro de aquello que consideran aspectos que la
protegen- “Proteccion y amenazas para mi
familia” (Anexo H).

Entrega de documento denominado “factores de
riesgo y de proteccion para la familia” (Anexo ).
S6lo como una forma de complementar lo
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aprendido en la actividad anterior. Se leera y si
existirda alguna duda sera el momento de
expresarla.

Entrega de cuestionario (Anexo J), “;Cuanto
conoce a su hijo?” el cual debera ser respondido
por los padres de manera individual.
Posteriormente, en parejas, contrastaran las
respuestas y las puntuardn. Se propone una
metodologia de “competicion” como una forma de
motivar a los padres con una actividad de tipo
ludica, aclarando que no es una evaluacion

10

Cierre

Finalizar la sesion, recordando los contenidos
relacionados con los factores de proteccion
familiar.

Una vez finalizada la actividad, se puede otorgar a
los padres un espacio para compartir las respuestas
de cada uno e intercambiar opiniones y asi trabajar
las divergencias de percepcion que puedan tener.

El profesional recalcard que frente a las
debilidades se tienen las fortalezas y frente a las
amenazas se cuentan con oportunidades.

En plenarias los padres escriben un aprendizaje
que se llevan el dia de hoy o qué es lo que mas les
intereso del taller.

Recursos y
materiales

Hojas blancas, lapiceros, plumones.

Evaluacion final.

Escribiran en una frase un aprendizaje obtenido de
la sesion.

“Cambiemos el mundo, empecemos por casa”

Ndmero de sesién: 4

Horario: 5:00 a 7:00

Nombre del taller: Vinculos afectivos sanos

municipal

Lugar: Instalaciones del DIF

Duracion: 2 hora

Fecha: 27 de marzo de 2022

Objetivo particular

Fomentar y fortalecer aspectos que favorezcan las relaciones familiares.

Momento

Actividades

Minutos

Inicio

Bienvenida de padres de familia a la sesién. Se
menciona el objetivo de esta.
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Se propone una reflexiéon de manera individual, en
torno al tema: “Concepciones tradicionales acerca
del rol materno y paterno”.

Posteriormente se ofrece un espacio cuyo objetivo
es compartir las conclusiones obtenidas de la
reflexion al grupo.

El profesional insta a los padres a realizar una
comparacion de los roles anteriormente
mencionados con aquellos que realizan de manera
habitual y cotidiana en el hogar, favoreciendo la
visualizacién del papel que cumple cada uno en
dicho contexto.

20

Desarrollo

De manera individual los padres realizaran un
registro acerca de lo que esperan del otro como
madre (en el caso de los padres) o del otro como
padre (en el caso de las madres). (Anexo K- “Lo que
espero de ti).

Finalmente, cada pareja tendra un tiempo
para compartir lo registrado por el otro.

El profesional generard el siguiente espacio de
reflexion: “;Estan repartidas las tareas de casa?,
(Todos los integrantes del grupo familiar realizan
alguna tarea?, ;Hay alguna tarea doméstica en la
cual me gustaria tener mas apoyo?”.

El profesional proporcionara un espacio final

para reflexionar acerca de la importancia del
reparto equilibrado de las tareas domésticas,
comenzando por reconocer y recoger las ideas
previas que tienen las mismas familias con respecto
a esa premisa.

Descanso

El profesional plantea la siguiente pregunta: “;Que
te gustaria compartir con tu hijo?”, ;qué te impide
compartir tiempo de calidad con tu hijo?, éstas
deben ser respondida por los padres de familia de
manera individual.

Ver el siguiente video

https://www.youtube.com /watch?v=190QhfDkKDTY
Comentar una idea que se les haya quedado de
manera significativa.
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Cierre Finalmente, los padres de familia escriben enuna | 10
hoja, una estrategia para poder dedicarse mas
tiempo como familia.
La comparten al grupo.
Recursos y Hojas blancas, lapiceros, proyector.
materiales

Evaluacion final.

En la parte de atras del anexo K, calificaran la
sesion por medio de la siguiente pregunta:
¢ Qué les parecio la sesion?

Nada til
Poco util
Muy util
Crucialmente util

N S

“Cambiemos el mundo, empecemos por casa”

NUmero de sesion: 5

Horario: 5:00 a 7:00

Nombre del taller: Experiencias de auto maestria en la

familia.

municipal

Lugar: Instalaciones del DIF

Duracion: 2 hora

Fecha: de marzo de 2022

Obijetivo particular

Proporcionar estrategias para resolver conflictos familiares (las experiencias de padres serd

el elemento principal).

Momento

Actividades

Minutos

Inicio

Dar la bienvenida a los padres de familia y
exponer el objetivo de la Ultima sesién.

Realizar una meditacion “Un nuevo yo”.
https://www.juanlucasmartin.com/descargas.html

5

10

Desarrollo

En pequefios grupos. Discusidn acerca del siguiente
tema: “los conflictos mas comunes en mi familia”,
favoreciendo un espacio de intercambio de
opiniones, ideas.

En parejas, los padres deben realizar un registro de
una situacién compleja que se presente en el
entorno familiar y la discapacidad de su hijo. Se
comparten dichos registros en grupo con el objetivo
de entregar algunas orientaciones para cada caso. El
profesional puede instar a los padres a participar
dando a conocer las estrategias desplegadas por
ellos en el caso de haberse enfrentado a una
situacion similar.

Compartir en plenarias las estrategias utilizadas
para superar los conflictos familiares. Se solicita
comunicar brevemente al resto de los grupos las
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ideas principales de lo comentado.

Como una forma de recordar a los padres las
herramientas con las que cuentan para afrontar de
una manera adecuada los cambios, se retomaran
actividades realizadas con anterioridad. Se
recomiendan las siguientes:

1 Ecomapa
L] Aspectos que protegen mi familia

[] Fortalezas y oportunidades del grupo familiar.

Descanso

De manera individual, cada padre describe a su
familia siguiendo la siguiente consigna: “;Cémo veo
a mi familia en el futuro?”. Quien lo desee puede
compartir con el grupo lo realizado. Esta actividad
se considera como un espacio de expresion para los
padres, finalizando de esta manera el ciclo
formativo.

10

10

20

Cierre

Por ultimo, se les proporciona a los padres de
familia una rabrica para calificar el curso (Anexo L).

Asi mismo se les entrega una hoja con 4 preguntas
relacionadas a la experiencia en el taller (Anexo M).

10

10

Recursos y
materiales

Hojas, lapiceros, proyector.

Evaluacion final.

Rubrica de evaluacion del curso.
Preguntas personales sobre la utilidad del curso en
su vida.
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Capitulo 4 Resultados y conclusiones
4.1 Descripcion de la propuesta en practica.

Una vez disefiada y aplicadas las sesiones del plan de intervencidn, se presenta la
descripcidn de la implementacion de las 5 sesiones de trabajo con padres de familia de hijos
con discapacidad. A continuacion, se presentan los acontecimientos y experiencias de cada
sesion del taller ““Cambiemos el mundo, empecemos en casa™.

Sesion 1.

Esta primera sesion se llevé a cabo el dia 06 de marzo a las 17:00 hr., en la oficina
del DIF del palacio municipal del municipio de Hueyapan. Asistieron 5 madres de familia,
entre ellos 1 pareja de padres de un hijo con autismo. La sesion comenz6 10 minutos tarde
debido a que se esperé la llegada de mas padres de familia. Comenzo la sesion con la
bienvenida y mi presentacion. 17:15 se empez6 el plan de trabajo que se tenia. Esta sesion
se enfocd en los temas de responsabilidades, deberes y derechos de la familia con el
objetivo de dar a conocer a los padres de familia la importancia de identificar espacios que
favorecen la relacion y comunicacion familiar. Se comenzo6 pidiendo a los padres que
anotaran su nombre en una pegatina y se les indico que la colocaran en alguna parte del
pecho, posterior a eso se llevd a cabo la dindmica de integracion llamada “La telarafia”,
donde dijeron su nombre y dieron una aportacion sobre lo que conocian de los roles
familiares. Al inicio los padres de familia se mostraron timidos y con “pena” sin embargo,
conforme fue avanzando la sesidn participaron con mayor seguridad. La predominancia de
las respuestas fue que conocian muy poco sobre los roles de una familia.

A continuacion, se les pidi6 a los padres de familia que tomaran asiento y
observaran un video relacionado a los roles familiares, la particularidad del video fue que
los personajes no hablaban. Ellos estaban muy atentos y al ser breve no hubo mayor
dificultad. Una vez que culminé les pedi su participacion sobre lo que recataron del video.
La materia de ellos dio su aportacion sobre lo que aprendieron del video y las respuestas
mas comunes fueron que, no habian caido en la cuenta de la importancia de crear una buena
estructura familiar para poder superar los problemas que surjan en la familia.

Cuando estdbamos comentando el video una madre de familia llegé y pidid
disculpas por llegar tarde, pero menciond que no habia quién se quedara cuidando a sus
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hijos. Los padres comprendieron y le recibieron sin hacer ningin comentario. Le ofrecieron
unasillay ella se incorpord. Le di una hoja para que colocara su nombre y pedi a una mama
que le comentara lo que estadbamos haciendo. Posteriormente, les entregué hojas engrapadas
a cada uno y expliqué qué era y la importancia de responder todo lo que se les indiqué de
manera honesta y que si no entendian algo me lo dijeran. Les expliqué que como primera
actividad necesitaba que registraran en el anexo B, todas las actividades que llevan a cabo
en un dia normal, incluyendo aspectos relacionados al trabajo, ocio, familia, etc. Durante el
registro, una mama dijo (a manera de broma) que esa hoja no le iba a alcanzar para poner
todo, las demas rieron e hicieron algunos comentarios al respecto.

Una vez que terminaron, les entregué dos plumones de agua de distinto color a cada
persona y les indiqué que con un color tenian que sefalar las actividades que realizan de
manera individual y con otro color de plumén aquellas que realizan como pareja. En este
punto, el unico padre de familia dijo que mejor si hubiera anotado que lavaba los platos
para que viera su esposa que si le ayuda, y los demas rieron.

Posterior a eso se les indic6 que en grupo debatieran o discutieran algunas preguntas
relacionadas a lo que habia descubierto en su lista. Esta actividad permiti6 identificar todas
las cosas que hacen, en su mayoria, solas y permitio descubrir que, al no contar con otros
apoyos el dia terminaba siendo muy cansado y contando con muy poco espacio para ellas
mismas. Entre ellos se aconsejaban y se daban algunos tips para poder contar con espacios
para uno mismo, por otra parte, surgieron varios comentarios sobre la necesidad de contar
con apoyos para poder atender mejor a sus hijos con discapacidad y que incluso esa labor
fuera menos pesada en el dia. También permitié que los padres externaran que el domingo
era un dia complicado para poder asistir a las “clases” porque, normalmente lo utilizan para
prepararse para la semana (uniformes, despensa, limpiar la casa, etc.) y que necesitaban
dejar a sus hijos con alguien mas.

Una vez externada todas las cosas anteriores, se les solicitd que registraran 3
deberes que creen tener con respecto a los hijos y se compartieron en plenaria. Los padres
decian que como padres tenian muchos deberes, pero que ellos sabian a lo que se atenian
cuando decidieron tenerlos pero que, definitivamente llegaba un momento en el que se

sentian cansados. En este punto los papéas se veian un poco candados, por lo cual se les dio
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10 minutos de descanso y les comenté que podian salir del salon, tomar unas galletas y
café.

Al regresar les comenté que en el mismo apartado podian anotan la siguiente
actividad: registrar un derecho que creen tener con sus hijos y lo comentamos en el grupo.
Una de las maméas mencionaba que tenia derecho de Ilamarle la atencion cuando no esta
haciendo las cosas bien y este fue un tema de debate por un momento, puesto que, el padre
de familia le dijo que estaba bien pero que, debia de saber donde y como hacerlo para evitar
que se sintiera exhibido.

Para ir cerrando la sesion se les pido que buscaran el anexo C de su material, en
donde solicité que por turnos pudiéramos leer el texto. Una de las madres de familia
expreso que ella no podia leer muy bien y le comenté que no se preocupara, que la ibamos a
apoyar con eso. Conforme ibamos leyendo iba explicando de manera muy breve lo que
significaba cada apartado y eso permitio que los padres entendieran mejor cada aspecto.
Cuando acabamos la lectura, les solicité que escribieran una pregunta referente a un area de
oportunidad para poder desempefiar mejor su rol como padre o madre de familia y unas de
ellas compartieron sus respuestas. Finalmente, las personas escribieron una actividad de
aprendizaje para poder trabajarla en la semana, de acuerdo con lo que habian aprendido en
la sesion.

Me despedi de ellos y les pregunté qué les habia parecido la sesion. Se notaban
contentos y me dieron las gracias por haberles ensefiado algo tan importante. La sesion

finalizo siendo las 19:20 pm.

Sesion 2.

La segunda sesion se llevd a cabo el dia 13 de marzo a las 17:00 hr. en la oficina
del DIF del palacio municipal del municipio de Hueyapan. Esperé a los padres de familia
hasta las 17:45 hr. Pero nadie llegd. El encargado del lugar me comenté que habia un
evento grande en el auditorio municipal y que quiza por eso los padres no llegaron al taller.
Sali del salon a las 17:55 hr.

Sesion 2.

La segunda sesion se llevd a cabo el dia 20 de marzo a las 17:00 hr. en la oficina

del DIF del palacio municipal del municipio de Hueyapan. Debido a la falta de asistencia
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de los padres de familia el domingo 13 de marzo, se tuvo que hacer un ajuste para dar
continuidad con las sesiones de manera ordenada.

La sesion inicié a las 17:20 hr. Puesto que esperé a que mas padres se reunieran,
iniciamos la sesion, di la bienvenida a los asistentes y presenté los objetivos de la sesion.
Les pregunte si habia ocurrido algun problema la semana pasada, esto para conocer los
motivos de la inasistencia y de las 5 madres de familia presentes, 3 de ellas habian asistido
al evento previamente mencionado y las otras 2 dijeron que se les habia hecho tarde porque
sus esposos habian llegado del trabajo y tuvieron que darles de comer. Una vez conocidos
los motivos del hecho, inicié con la primera actividad de la sesion, la cual consistia en
preguntarles como les habia ido con la “tarea” de la primera sesion. 2 madres de familia
muy honestamente me comentarios que les costd6 mucho trabajo cambiar el rol que cada
miembro de la familia ya tiene, - “En una comunidad machista, es dificil que los hombres
apoyen en las labores de la casa”, expreso una de ellas, a lo que las demas asintieron con la
cabeza. Una madre, comento6 que a pesar de que alguien profesional les diga muchas cosas
que pueden cambiar en la familia, no siempre es un camino sencillo y més porque lo han
venido haciendo siempre.

Como siguiente actividad se pidio que, en plenaria realizaran la lectura del anexo D
(el cual se encuentra dentro de las hojas que se les proporciond), uno por uno fue leyendo
una parte y yo intervenia en algunas ocasiones para aclarar mejor las ideas expuestas. Al
finalizar les indiqué que me dieran una idea generar que les habia quedado del texto. Al
principio les costé mucho trabajo participar y tuve que dar un ejemplo. Una de ellas
expreso su idea, pero a las otras les costé mucho trabajo tomar la iniciativa de participar.

Continuando con las actividades, di una breve explicacion de la importancia de
identificar los pilares que rigen nuestra vida. Posteriormente les indiqué que reflexionaran
sobre cuales son aquellos pilares que sostienen su vida y la importancia de identificarlos en
la imagen del anexo E. En esta parte fue muy interesante escuchar que uno de los pilares
que se repitieron fue la familia y la economia. Una madre expresaba que el dinero no lo es
todo en la vida, pero sirve para dar estabilidad en muchas cosas. Otra de ellas mencioné que
si no se cuenta con el dinero suficiente sucede que no pueden atender a sus hijos con
discapacidad con todo lo que necesitan y merecen. Siguiendo la misma linea de la

actividad, mencioné algunas preguntas para reflexionar mas sobre los pilares de la vida.
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Posteriormente, se lanza una pregunta que va méas enfocada al tema propio de la
discapacidad, ¢Cémo vivo la situacion de la llegada de un hijo con discapacidad?, las
madres de familia compartieron muy abiertamente lo dificil que fue recibir el diagnostico
de los doctores y de las diversas preocupaciones que en ese momento se le vino a la mente,
también dijeron algunas experiencias al llevarse al bebé a casa y de como lo tomé el resto
de la familia.

Para contener un poco el momento de desahogo, les solicité que en la parte trasera
de la hoja escribieran las ensefianzas que les ha dejado tener un hijo con discapacidad y las
cosas que necesitan para poder manejar de mejor manera la discapacidad de su hijo.

Como ejercicio final, se les solicitdo a las madres de familia que escribieran los
cambios que han notado en su hijo desde que nacié hasta este momento, asi como que
reconocieran los avances y logros que han tenido. Se complementd el espacio con una
breve reflexion acerca de la fortaleza que han demostrado a lo largo de este tiempo, de
reconocerse como personas valientes y con un amor inmenso por dar.

A manera de conclusion se les solicitd reconocer a todas las personas que les han
apoyado a salir adelante en este “nuevo viaje” y los plasmaran en un “Ecomapa”, presente
en anexo F de su material de apoyo. En cada uno de los recuadros escribieron el nombre de
la persona o instituciones que son su red de apoyo.

El video planeado, ya no se pudo ver por cuestiones de tiempo. Mencionaron los
positivo, negativo e interesante de la sesion como actividad de cierre. Di las gracias por la
presencia y les recordé la importancia de asistir a las siguientes sesiones.

La sesion finalizo siendo las 18:25 pm.

Sesion 3.

La tercera sesion se llevo a cabo el dia 20 de marzo a las 17:00 hr. En la oficina del
DIF del palacio municipal de Hueyapan. Los padres de familia comenzaron a llegar de
manera puntual y el taller dio inicio siendo las 17:10 hr. La apertura fue por medio de
preguntas reflexivas sobre los recuerdos que los padres de familia tienen sobre sus padres y
su rol en la familia, para que ellos mismos identifiquen algunos patrones familiares. En

estas preguntas hubo comentarios en donde las madres de familia mencionaron que sus
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padres habian sido muy duros con ellos y que por eso ahora ellas tratan de apoyar lo mejor
gue pueden a sus hijos.

Posterior a eso, les solicité que, en una hoja de su manual, escribieran fortalezas y
areas de oportunidad que tienen como familia y las compartieron en plenaria. La mayoria
de ellas dijo que la fortaleza méas grande es la unién y un area de oportunidad es la
comunicacion con todos los miembros de la familia. Una vez compartidas las respuestas se
les solicitd que buscaran el anexo G “Tipos de interaccion de familia” y realizaran la
lectura en plenaria para poder responder algunas preguntas. Cuando finalizaron, se
formaron parejas para compartir las respuestas del anexo B, en la cual marcaron con un
color las actividades que favorecen la dindmica familiar y con otro color las que son un
obstaculo para la buena convivencia. Lancé la pregunta, de coémo lograrian cambiar esos
aspectos “negativos”. Una de las mamas menciond, que es complicado cambiar de la noche
a la mafana aquello que se ha venido practicando de generacion en generacion, porque sus
nietos estan siendo tratados (no en todo) como a ella en algiin momento.

Después del descanso los padres, mencionaron lo que significaba para ellos la
parentalidad positiva y expliqué un poco sobre el concepto. Posterior a eso, se les pidié que
respondieran el anexo H donde colocaron de manera escrita las amenazas y fortalezas que
habian identificado con anterioridad. Para completar el ejercicio, les indiqué que en su
manual habia un anexo I, en el cual podian conocer otro tipo de factores y que
posiblemente no sabia que podian favorecer a su familia.

A continuacion, se les solicitdé que respondieran un cuestionario para identificar
cuénto conocen a su hijo con discapacidad. Cuando terminaron se les pididé que comentaran
sus respuestas. La mayoria de ellas dijo conocer a sus hijos, pero mencionaron que, si esto
se les hubiera entregado a los padres, es muy probable que no hubieran respondido varias
de ellas.

Para finalizar la sesion, les hice un recordatorio de los factores de protecciéon como
un elemento para poder mejorar su practica parental y ella dijeron algunas opciones que
pueden mejorar para seguir cuidando de la estabilidad de su familia. Como ultima
actividad, escribieron un aprendizaje de la sesion. El taller finalizo siendo las 19:15 hr.

Sesion 4.
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La cuarta sesion se llevd a cabo el dia 27 de marzo a las 17:15 hr. En la oficina del
DIF del palacio municipal de Hueyapan. Se dio inicio con una breve bienvenida y se
menciono el objetivo de la sesion. Al terminar se invito a los padres a reflexionar sobre las
concepciones tradicionales acerca de los roles de los padres. En este espacio se rectaron
algunas ideas principales por parte de las madres de familia, como:

. “Mi mama siempre me dijo que yo debo de atender a mi
esposo y pedirle permiso para poder salir”.

. “Recuerdo que mi abuelita decia que ella estaba para servirle
a mi abuelito y con esa idea creci”.

. “Mi papa era el que se iba a trabajar al campo y mi mama le
iba a dejar la comida al campo, todos comiamos ahi”.

. “Creo que como mujeres tenemos mucha responsabilidad en
la casa, con los hijos y con el marido. Nosotras somos quienes mantenemaos
unida a la familia”.

Después de reflexionar sobre las actividades del hombre y la mujer con las que
crecieron, se dieron cuenta de que, en la actualidad ellas siguen repitiendo lo mismo e
incluso, algunas de sus hijas (que ya se casaron) llevaron ese aprendizaje a su nueva
familia.

Los esposos son quienes proveen economicamente y ellas se encargan de la casa y
los hijos. Una vez que identificaron su situacion se les pidio que registraran en el anexo K
(de su manual) algunas cosas, actividades o actitudes que esperan de su pareja. Cuando
terminaron algunas de ellas compartieron algunas de sus ideas. Se obtuvo que, la mayoria
de ellas esperan mas apoyo en las labores del hogar, asi como una mayor comprension de
su sentir.

Posterior a esto, se generd un espacio de reflexion sobre las tareas de la casa y la
participacion de los miembros de la familia en algunas de ellas. Esta actividad tuvo como
conclusion la deteccion de la importancia de un reparto equitativo entre los miembros de la
familia de labores del hogar. Las mamas cayeron en la cuenta de que se estaban cargando
todo y por eso se sentian cansadas, estresadas y en muchas ocasiones muy reactivas con los
hijos, lo que provocaba una deficiente comunicacién familiar, poco tiempo para poder

compartir con sus hijos y poca confianza entre los miembros de la familia.
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Después del descanso, se creo otro espacio de reflexion en donde se comentaron los
obstaculos que limitan compartir tiempo con sus hijos y qué es lo que méas les gustaria
compartir con ellos. Para complementar las ideas, les presenté un video que hablaba sobre
los aspectos mas relevantes de la familia, una vez finalizado ellas me compartieron las
ideas que mas les quedaron del video.

Se rescata la idea en general de la importancia que tienen estos espacios de
convivencia familiar, asi como la atencién de las necesidades mas urgentes de su hijo con
discapacidad. Se dieron cuenta de que han estado pasando por alto la atencion de aspectos
que su hijo les ha estado demandando. Por ejemplo, la atencion a su salud bucal, la
busqueda de un profesional que apoye su desarrollo y sobre todo la atencion de calidad que
no han tenido para el o ella.

Para finalizar, las madres de familia escribieron en una hoja, una estrategia para
poder dedicarse mas tiempo como familia y algunas de ellas la compartieron. Asi mismo,

calificaron la utilidad de la sesion. El taller finaliz6 siendo las 19:15 hr.

Sesion 5.

La quinta sesion se llevo a cabo el dia 03 de abril a las 17:20 hr. En la oficina del
DIF del palacio municipal de Hueyapan. Se dio inicio con una breve bienvenida y se
menciono el objetivo de la sesion.

Se les solicito a las madres de familia tomar asiento y colocarse en una posicion
comoda, para poder realizar una actividad distinta a la que habiamos estados haciendo las
sesiones pasadas. Todas accedieron y se quedaron con la expectativa de qué se trataba.
Iniciaron con la meditacion guiada. Al finalizar, comentaron que se sentian muy relajadas y
tranquilas. Una de ellas mencion6 que le dio un poco de suefio.

Una vez que terminaron de comentar su experiencia con la meditacion, se les indico
gue formaran parejas para poder comentar lo siguiente: “los conflictos mas comunes en mi
familia”, de les dej6o que pudieran platicas de eso un momento. Posteriormente,

compartieron algunas de las dificultades que se presentan, entre los cuales destacan:

o Problemas con la pareja
o Los nifios no obedecen
. Problemas educativos o de aprendizaje
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. Situacion econoémica
Las madres de familia escribieron una situacion compleja que se presenta en el
entorno familia y uno con su hijo con discapacidad. Estuvieron muy reflexivas durante esta

actividad. En plenario comentaron algunas de esas situaciones:

. No saben como manejar la discapacidad.

. Algunos familiares no se acercan con ellos por miedo.

. No saben como manejar la sexualidad con ellos.

. Tienen miedo de morir y no saber quién se hara cargo de ellos.

Se les solicitd a las madres de familia brindar algunas estrategias para poder superar
estas dificultades, que quiza no se les ha presentado en casa, pero, que creen que pueden
funcionar. Las madres estuvieron muy participativas y mencionaron estrategias muy
acertadas. Mencionaron que decirlas es facil, el problema viene cuando hay que aplicarlas.

Las ideas fueron completadas al mencionar las herramientas que se habian realizado
en sesiones pasadas:

. Ecomapa
o Aspectos que protegen mi familia
o Fortalezas y oportunidades del grupo familiar.

Se les indicd que son elementos que no deben olvidar para poder entender que
dentro de su familia no todo es problema o caos. Las madres mencionaron que a veces, es
mas facil recordar las cosas malas que las buenas, y que se olvidan esos apoyos o el sentido
que tiene tener a su familia unida.

Posteriormente, se indicé que describieran a su familia en un futuro, que
visualizaran como ven a su familia mas adelante. Se coment6 que, después de estos cursos
y si aplican lo visto, qué pasaria con su familia. En plenaria comentaron afirmaciones como
la siguiente: “yo no digo que esto cambiard como por arte de magia, pero creo que veo a mi
familia expresando lo que le gusta o no le gusta”, “veo a mi familia mas feliz y unida”, “mi
familia seria mas segura de sacar a mi hijo a la calle”, entre otros.

Por ultimo, se dio la indicacion de responder la rubrica para calificar el curso, la
cual estaba en el anexo L de su manual. Una vez que terminaron respondieron las preguntas

del anexo M.
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Se termino el curso con palabras de agradecimiento por parte de la orientadora y los
aplausos se presentaron a continuacion. Dieron unas palabras de agradecimiento y
externaron la necesidad de poder contar con mas talleres como estos para seguir mejorando.

La sesion finalizé siendo las 19:25 pm

A continuacién, se realiza un analisis categorico en general de las cinco sesiones
que conformaron el taller de intervencion. Esto permitira identificar el impacto, el logro o
alcance del objetivo general planteado, reconstruir la comunicacion de familias indigenas
de la comunidad de Hueyapan, Morelos, con un hijo con discapacidad en por medio del

enfoque centrado en la familia, para mejorar la calidad de vida de todos sus integrantes.

Sobre la categoria de comunicacion familiar, sucedié que las madres de familia
opinan que carecen de estrategias para comunicarse con mayor seguridad y confianza con
todos los miembros de la familia. Gracias a sus opiniones se percibe que, para ellas el poder
expresar su sentir en frente de los hijos es un aspecto muy complicado porque no estan
“acostumbradas” a hablar de lo que les pasa, de aquello que les gusta 0 no y hasta el
solicitar apoyo en algunas labores. Ellas lograron identificar la importancia de crear una
buena estructura familiar para superar los problemas y contar con herramientas que
permitan el desarrollo de todos sus integrantes.

Las madres de familia lograron analizar y concluir que necesitan orientacion para
poder comunicarse de forma directa y respetuosa con ellas mismas, con los hijos y con sus
esposos para lograr interacciones sanas y vinculos afectivos mas fuertes. En esta categoria
se logro sensibilizar a las asistentes en cuando a la necesidad de comunicar sus inquietudes,
de solicitar ayuda o apoyo y con ellos poder comunicarse de una mejor manera con todos.
Esto evitara que se encuentren todo el tiempo molestas o estresadas con lo que “tienen” que
hacer en la casa.

Por otro lado, sucedid que las asistentes necesitaron un vocabulario ain més simple
para que comprendieran mejor los conceptos y las ideas centrales de cada sesion. Se logro
aterrizar la categoria gracias a estos ajustes en el vocabulario, a las explicaciones sencillas
de cada actividad que involucraba: la comunicacion de ideas o reflexiones y a la creacién

de un clima de confianza para que ellas se sintieran acompafiadas en temas nuevos. Las
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madres de familia mencionaron que estos espacios les ayudan mucho, porgue se desahogan
de cosas que han cargado por mucho tiempo y que les permite conocer mas sobre temas de
familia y discapacidad que son de su interés.

Asi mismo, se mostraron con carencias en cuanto el uso de estrategias para
comunicarse asertivamente, asi como el uso de la practica de un lenguaje positivo y mas
inclusivo con sus hijos con discapacidad. Durante estas sesiones los padres de familia
reconocieron que son un pilar fundamental para sus hijos y que para ser padres efectivos se
requiere mas que alimentar, vestir o darles un techo a sus hijos.

Finalmente, me pude percatar que, conforme iban pasando las sesiones, las madres
de familia podian expresar con mayor facilidad sus opiniones y participaban mas. Este
aspecto es algo que se fue fortaleciendo gracias a los temas y sobre todo por la comprension
de la importancia de comunicarse.

En cuanta a la categoria de calidad de vida familia, en especial en la interaccion
familiar y rol parental se comprob6 que las madres de familia tienen dificultades para
restructurar sus patrones de crianza, puesto que muchas de ellas llegaron a la conclusion de
ser muy reactivas y otras mas permisivas con sus hijos. Llegaron a la conclusién de que, a
pesar de ser un trabajo fuerte, estan dispuestas a trabajar en ello.

Gracias al ecomapa y a los espacios de reflexidbn me percaté que las asistentes
carecen de solidas redes de apoyo. En algo en lo que coincidieron es que necesitan mas
apoyo profesional para poder comprender todo lo que les pasa con relacion a la condicion
de sus hijos.

Posteriormente, las madres de familia externaron que los apoyos recibidos para
mejorar la situacién de su hijo con discapacidad han sido escasos en comparacién de todo
lo que se necesita para poder atenderlos y que logren desarrollarse de la mejor manera. Una
de las cosas que mas las detiene es la economia, puesto que la mayoria de ellas son amas de
casa y el dinero para los gastos los proveen sus esposos, los cuales son campesinos y no
ganan lo suficiente para poder gastarlo en especialistas, incluso, el traslado hasta donde
pudieran encontrarlos es muy costoso.

Las madres pudieron reflexionar que la calidad de vida no es so6lo cubrir las
necesidades béasicas de alimentacion, educacion y vivienda. Pudieron identificar que la

comunicacion familiar, la unién, la confianza y las buenas relaciones también permiten
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contar con una estabilidad emocional (parte fundamental para vivir equilibrada). Sin
embargo, también reconocen que hay servicios basicos con los que no cuentan.
Simplemente el acceso a la informacion de temas relacionados a la discapacidad, el poder
contar con personas que apoyen su proceso de duelo ante la llegada del hijo con
discapacidad, contar con apoyo para poder trasladar a sus hijos a un lugar donde brinden
una atencion personalizada a su caso o incluso el simple acceso a lugares o
establecimientos publicos de su hijo con discapacidad, sin ser “mal vistos” por las personas.

Finalmente, rescata el marcado rol del padre y madre de familia, siendo una
comunidad indigena, tienen muy arraigado que, el hombre de la familia es el que provee
econdémicamente y la madre es la que cuida de los nifios y se encarga de las labores de la
casa. Se comprueba lo anterior, al ver en las sesiones a un 99% de madres. Cabe mencionar
que, muchos de los téerminos utilizados (por mas sencillos que parecieran) tuvieron que ser
mas explicados. Con ello, se observa que el nivel de estudios es un elemento importante
para poder comprender todo el contenido de las sesiones.

Finalmente, en la categoria de discapacidad percibi que estdn muy interesadas en
aprender nuevas estrategias para el manejo de la discapacidad y mejorar las relaciones en la
familia. Son madres de familia comprometidas y con mucho entusiasmo por aprender.
Considero que, el tema de discapacidad y familia se ha olvidado en la comunidad y por lo
que, los patrones se siguen repitiendo, por lo que la situacion para este sector de la
poblacion es tan complicada.

Las madres pudieron reflexionar de manera mas profunda que la discapacidad de su
hijo fue algo que les causé mucha confusion y que salieron adelante con las herramientas
gue tenian a su alcance y con lo que su intuicion de madre les decia hacer. Logro percibir
que hace falta brindar informacién preventiva sobre la discapacidad, porque algunas de
ellas tuvieron a sus hijos a muy temprana o0 muy madura edad. También encontré que uno
de los nifios fue concebido por padres drogadictos o violentos durante el embrazo, incluso
algunas de ellas ingirieron medicamentos no aptos durante el embarazo.

La concepcion de la discapacidad en esta comunidad sigue siendo visto como un
castigo de Dios 0 como consecuencia de sus “malos actos” del pasado. Es un tema tabu
que, a muchas personas les cuenta mucho trabajo comprender y ven a los nifios como una

persona “anormal”. En este punto se logré6 que las mamas se dirigieran a sus hijos
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utilizando un vocabularios mas inclusivo y respetuoso. Cambiaron palabras como
“discapacitado”, “nifio especial”, “enfermito” y “angelito” a persona con discapacidad e

incluso llamar a su hijo y a los demaés, simplemente por su nombre.

4.2  Observacion de las acciones emprendidas.

Para verificar los resultados de esta propuesta de intervencion se parte de medir las
evidencias en el taller “Cambiemos el mundo, empecemos en casa”, rescatando el objetivo
general y los especificos que se estipularon al principio. La evidencia del logro alcanzado
se encuentra en diversas herramientas, desde los cuestionarios de diagndstico para
identificar los conocimientos previos de los padres de familia en cada tema, hasta
actividades personales de reflexion. Todas estas actividades se encuentras recopiladas en un
mini manual para padres de familia.

Durante la aplicacion de la sesion uno “El rol de la familia” tuvo como objetivo
conocer las responsabilidades, deberes y derechos de la familia en relacion con todos sus
integrantes para su desarrollo optimo. Para evaluar dicho objetivo se aplico un cuadro en
el cual los padres de familias describieron los roles que desempefian en un dia especifico de
la semana, esto como pardmetro de reconocimientos de la carga de actividades individuales
y de pareja que llevan a cabo.

Por otra parte, se realizd una actividad en la cual los padres realizaron un registro
acerca de deberes y derechos que creen tener con respecto a los hijos. Finalmente, se les
solicitd responder un cuestionario de satisfaccion.

En la sesion dos “Un hijo con discapacidad en la familia. Mi viaje cambi¢”, cuyo
objetivo fue ofrecer a los padres un espacio para poder expresar sus vivencias y emociones
con respecto a la discapacidad, para evaluar el objetivo planteado se les ofrecid la imagen
de una estructura con 4 pilares, en los cuales tuvieron que escribir aspectos, ambitos o
personas cuya presencia es fundamental en su vida familiar.

Tambien respondieron dos preguntas relacionadas a la forma en la que han
afrontado la discapacidad y la imagen de un ecomapa para enumeras los apoyos con los que
cuenta para poder manejar mejor la discapacidad y ayudar a que los integrantes de la

familia cuenten con una mejor estabilidad emocional.
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Finalmente, se les pide que anoten en una hoja lo positivo, lo negativo y lo
interesante de la sesion.

En la sesion tres “Mi familia hoy. Paternidad efectiva, una nueva forma de amar”.
Tuvo como objetivo reflexionar y reconocer sus estilos de interaccion para favorecer la
toma conciencia de las fortalezas y areas de oportunidad, por medio del enfoque centrado
en la familia. Para evaluar este objetivo se les indico a los padres de familia realizar un
registro acerca de las situaciones o aspectos que para ellos representan una amenaza para el
grupo familiar, junto con un registro de aquello que consideran aspectos que la protegen. A
partir de una lectura los padres plasman sus opiniones sobre la forma en la que se esta
presentando su interaccion familiar.

Ademas, se les proporciond una tabla con dos columnas, en donde escribieron
aspectos que favorecen o amenazan al grupo familiar, asi como un cuestionario sobre
cuanto conocen a su hijo con discapacidad.

En la cuarta sesion "Vinculos afectivos sanos”, cuyo objetivo fue fomentar y
fortalecer aspectos que favorezcan las relaciones familiares. Para la evaluacion del logro
de dicho objetivo, se realizo la recopilacion de informacion y evidencias por medio de
escritos personales de cada padre de familia. El llenado de un formato "Lo que espero de
ti", el cual permite identificar las expectativas que tiene la pareja (uno del otro). Al final
observan un video del cual rescataron una idea clave para poder dedicarse mas tiempo
como familia. Para calificar el logro del aprendizaje responden una pregunta sobre la
utilidad que tuvo el tema en su vida.

En la quinta sesion “Experiencias de auto maestria en la familia”, el objetivo fue
proporcionar estrategias para resolver conflictos familiares. Para medir dicho objetivo se
recopilé la informacidn acerca de una situacion compleja en la familia y las estrategias que
cada familia ha aplicado para superarlas. Respondieron la rubrica de satisfaccion del curso
y un cuestionario de 5 preguntas, que permitieron conocer las fortalezas y areas de
oportunidad del curso.
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4.3  Conclusiones

En este apartado se presentaran las conclusiones de la propuesta de intervencion,
gue consisten en comparar los resultados obtenidos en esta investigacidn con los referentes
tedricos previamente revisados, los logros y las dificultades en su aplicacién. Asi como de
las recomendaciones para el desarrollo futuro de la investigacion desarrollada y la reflexion
de la propia préactica profesional.

La calidad de vida en personas con discapacidad sigue siendo un tema relevante de
estudio ya que, en la pandemia se acentuaron aun mas la falta de oportunidades y
accesibilidad a muchos de los servicios basicos para un desarrollo digno de la persona, y
por consecuencia las insatisfacciones o descontento por parte de los miembros de las
familias de hijos con discapacidad fueron méas notorias. El concepto de calidad de vida hace
referencia a

La percepcion subjetiva de las personas en relacion con grado de satisfaccion que
presentan en las dimensiones o condiciones de su vida. EI concepto pone en primer lugar a
la persona y permite que ella misma la que hable sobre la calidad de los profesionales
involucrados, ademas de influir en el desarrollo de programas y servicios para lograr la
inclusion plena de la persona con discapacidad en medio de la sociedad. Esto permitira
mejorar la calidad de vida de la persona y de su familia (Martin y Sanchez, 2016).

Por otro lado, se pudo conocer la importancia de mantener una comunicacion
asertiva con todos los miembros de la familia para poder conocer y cubrir muchas de las
necesidades que surgen en el nucleo familiar, tal como lo menciona Fantova (2000) “la
comunicacion de la persona con discapacidad y todos los miembros que conforman la
familia, permitira conocer los servicios y prestaciones, tanto generales como particulares
gue necesita la persona con discapacidad, asi como el papel de los demas familiares ante
estos servicios”. Sin duda, la comunicacion es un elemento clave para el desarrollo de una
buena calidad de vida de personas con y sin discapacidad.

Tras el andlisis de las categorias de este trabajo practico se puede llegar a las

siguientes conclusiones:
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Sobre la categoria de Comunicacion familiar, las madres de familia mostraron
carencias en cuanto el uso de estrategias para comunicarse asertivamente, asi como el uso
de la practica de un lenguaje positivo e inclusivo con sus hijos con discapacidad, y esto
tiene mucho que ver con el contexto debido a roles muy arraigados, porque son ellas (solas)
quienes cumplen “6rdenes” de sus parejas y por estrés que se genera al criar a los hijos con
y sin discapacidad. Esto se vincula con lo que dicen Garcés y Palacios (2010) quienes
entienden la comunicacion familiar como: “El proceso simbdlico transaccional de generar
al interior del sistema familiar, significados a eventos, cosas y situaciones del diario vivir;
es un proceso de influencia mutua y evolutiva que incluye mensajes verbales y no verbales,
percepciones, sentimientos y cogniciones de los integrantes del grupo familiar. La
interaccidon ocurre en un contexto cultural, ambiental e histérico y tiene como resultado
crear y compartir significados (p.8)”.

En cuanto a la categoria de calidad de vida familiar, las madres expresaron que
requieren de apoyo profesional para poder orientar la condicién de vida de su hijo y
brindarles un mejor desarrollo y con ello mejorar su calidad de vida. Resaltan que, como
consecuencia de ser las responsables de todas las labores del hogar, pasan muy poco tiempo
con sus hijos y casi no se comunican con ellos, mas que para hacer tarea o para
“mandarles” algo. Como madres de familia cuentan con un espacio nulo para su atencién
personal y para poder atenderse o hacer alguna actividad que les guste. Debido a la carga de
trabajo, se han olvidado de que también tienen derecho a contar con un espacio que les
permita sentirse tranquilas, que atienda sus necesidades personales y les permita salir de la
rutina. Lo anterior tiene relacién y se confirma con lo que menciona Badia (2005 como se
citd en Guevara y Gonzales, 2012) que “uno de los aspectos que mayor interesan en estas
familias es el alto nivel de estrés, fatiga, depresion, baja autoestima e insatisfaccion
interpersonal que presentan”. Las madres de familia se encuentran con la necesidad de
contar con personas que les orienten a mediar estas situaciones y con ello, mejorar la
dinamica familiar que han venido practicando durante mucho tiempo.

Finalmente, pudieron identificar que hay muy pocas actividades que realizan en
familia y que verdaderamente disfruten. La constante es que el dinero no es el suficiente
para poder salir a algun lugar a pasear. La mayoria de ellas cree que disfrutar del tiempo

juntos es sinénimo de viajar, esto es algo que lo tienen muy marcado. Lo anterior tiene
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relacién con lo que rescata Park et al. (2003, como se citd en Verdugo, Rodriguez y Sainz,
2012) quienes caracterizan a la Calidad de vida Familiar (CdVF) como “el grado en el que
se colman las necesidades de los miembros de la familia, en el que disfrutan de su tiempo
juntos y en el que puedan hacer cosas que son importantes para ellos” (p.11).

La calidad de vida es un concepto dindmico de satisfaccion y bienestar de todos los
miembros de la familia, pero, se vuelve a ver la marcada desigualdad en comunidades
indigenas, donde ni el acceso a la informacion se cumple.

Finalmente, en la categoria de discapacidad se encuentra que las madres de familia
reciben un apoyo por parte del DIF municipal, que consiste en algunos apoyos econémicos
y de medicamentos para sus hijos. Sin embargo, esta ayuda es escasa, puesto que no hay
personal capacitado para atender a sus hijos (terapias fisicas, atencion psicolégica, terapia
ocupacional, etc). Algunas de ellas mencionan que sus hijos no asisten a la escuela porque
no hay quien apoye para su inclusion.

Lo anterior ha generado que las madres de familia tengas a su o sus hijos con
discapacidad dentro de la casa, haciendo algunas labores del hogar (en el caso de los nifios
que se pueden mover por si solos) y algunas otras los han mantenido en un cuarto debido a
que no tienen la posibilidad de caminar o desplazarse de manera autonoma.

Cabe mencionar que, las familias que tienen algin hijo con discapacidad son
personas de escasos recursos y que su fuente de ingreso no es estable, pues la mayoria de
ellas son amas de casa o tienen algun negocio pequefio que les “permite vivir al dia”.

En el municipio indigena, no se cuentan con politicas publicas que atiendan o
apoyen a este sector como es su derecho. Las madres mencionan que los problemas
politicos en la comunidad han detenido muchas cosas y que la division de la comunidad
hace esto mas complicado. Es importante mencionar que el pasado mes de enero fue que la
nueva administracion de “concejales” inicio con sus labores en el pueblo y practicamente
estan iniciando nuevos programas o iniciativas para el bienestar de la comunidad.

También se tiene que mencionar que el personal que labora en cada uno de los
departamentos es elegido (en su mayoria) por el pueblo, pero no es que ellos cuenten con la
preparacion pedagogica y técnica del area que se les asigne, sin embargo, se les

proporciona ayuda de algun profesional o alguien que se acerque lo mas posible a su cargo
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y asi, puedan apoyarse. En algunas ocasiones no a todos se les puede apoyar con un
profesional, dado que no encuentran a personas profesionales en el area.

Asi mismo, se encontré que en esta comunidad se tiene la idea de que la
discapacidad es consecuencia de un castigo divino o por los malos actos que comenten los
padres. Todavia se esconden a los nifios 0 adultos con alguna discapacidad y aquellos que
logran salir de casa son vistos como personas “extrafias”, “anormales” o “enfermas”. Sin
duda, es indispensable que se brinde una mayor atencién a este sector y su familia para
lograr lo que Morales (2019) identifica como un cambio de paradigma. “Un elemento clave
de este cambio de paradigma ha representado el pasaje desde la definicion de la
discapacidad centrada en el déficit, a partir de condiciones médicas, hacia una concepcion
mas dinamica e integral, que piensa un complejo proceso de salud, econdmico,
sociocultural y también politico, un fendmeno diverso, en el que la discapacidad se forma
en la interaccion entre las capacidades funcionales de la persona y su entorno fisico y
social. Son términos incorrectos: persona con capacidad diferente, persona con capacidad
especial, deficiente o minusvalido, estas fueron reemplazados por el termino Persona con
Discapacidad (p.71)”.

Sin duda, se debe reestructurar un cambio de vision en cuanto al tema de
discapacidad, ayudar a las familias y a la comunidad a entender lo que dice Morales (2019)
“El término de discapacidad no s6lo considera una limitacion fisica, sino que también
incluye las discapacidades sensoriales, cognoscitivas, intelectuales y psiquiatricas. La
discapacidad no es una enfermedad es una condicion, comprende las barreras fisicas y
actitudinales que impiden la participacion plena y efectiva en igualdad de condiciones con
los demas (p.70)”. En la misma familia existen muchas barreras fisicas y actitudinales que
estdn muy arraigas y eso ha limitado mucho que la participacion de las personas con
discapacidad logre avanzar.

Conclusién general de las categorias.

De acuerdo con el objetivo general planteado, reconstruir la comunicacion de
familias indigenas de la comunidad de Hueyapan, Morelos, con un hijo con discapacidad
en por medio del enfoque centrado en la familia, para mejorar la calidad de vida de todos
sus integrantes. Se encuentra la primera relacion de todo lo encontrado con lo que

mencionan Rodriguez y Verdugo (2011), al decir que “el tipo de negociacién y la toma de
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decisiones familiares estan determinadas por las circunstancias contextuales y por la
influencia que pueden estar ejerciendo de manera indirecta otras personas externas al nd-
cleo familiar (sean o no familiares) (p.62)”. Como se ha reflexionado, la comunidad de
Hueyapan cuenta con una escasa formacion y atencién en temas relacionados a la
discapacidad, desde que no existen politicas para el apoyo a este sector como que no hay
profesionales capacitados en el area, asi como que no hay escuelas con profesionales que
orienten la inclusion de nifios con discapacidad. Sin olvidar que los padres de familia tienen
un nivel econdémico bajo, niveles de estudio basicos y algunos no lograron cursar mas que
la primaria, el machismo arraigado, la condicién de ser indigenas y por ultimo los
problemas politicos en la comunidad desde hace mas de 6 afios. Todo lo ha anterior, han
sido circunstancias contextuales que han favorecido o no la dindmica familiar, la
comunicacion familiar y la manera de percibir y manejar la situacion de discapacidad de
sus hijos.

Los padres de familia tienen una escasa comunicacion y se relacionan de acuerdo
con la forma en la que ellos fueron educados, siguen los roles del esposo y la esposa muy
arraigados y marcados de manera tradicional. Todo esté afectando la dinamica familiar, la
comunicacion y la manera de manejar la discapacidad, lo que ha traido por consecuencia el
desconocimiento y poca atencion de la discapacidad de su hijo, de las necesidades como
familia y de un tiempo escaso de convivencia familiar. Esto ha generado, la insatisfaccion
en su calidad de vida en ambitos basicos: salud, educacion, alimentacion, comunicacion,

emocional, psicoldgica y social (apoyos Yy servicios profesionales).

Limitaciones

Por otro lado, es importante sefial las limitaciones que hubo en el desarrollo de la
intervencion, una de las mas importantes fue el dia de la aplicacion de las sesiones
(domingo), dado que los padres mencionan que ese dia lo ocupan para hacer aseo de la
casa, lavar ropa, ir al mercado, preparar uniformes, etc. El realizar los talleres en las tardes
fue otra limitante para que hubiera una mayor asistencia de padres de familia.

Por otro lado, las personas no estan acostumbrados a recibir este tipo de
informacion, por lo cual el vocabulario tuvo que ser demasiado simple para que pudieran

comprender la informacion de cada sesion, debido a esto se tuvieron que hacer muchas
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adecuaciones en las presentaciones y en el manual de apoyo que se les entrego al iniciar la
intervencion. El contexto social en el que se desarrollaron las sesiones es un lugar con
muchos usos y costumbres y se debid tener mucho cuidado con lo que se les decia para
evitar malas interpretaciones.

Dentro de las limitaciones encontradas es la poca asistencia de los padres de familia
(varones) para asistir a las sesiones. Al pertenecer a un contexto en el que muchos de ellos
tienen escasos recursos econdémicos, no pueden faltar al trabajo cada semana. Las madres
de familia mencionaron que la mayoria de ellos trabaja en el campo y que de ello obtienen
el dinero para el hogar y alimentacion. Los padres son vistos como los proveedores
econdmicos y las madres son las principales encargadas del cuidado de los hijos y del hogar
(los roles son muy tradicionales), por lo que no reciben ayuda de otros miembros para el
cuidado de los hijos o para completar las tareas de casa, con la finalidad de poder dedicar
tiempo a su propia formacion y contar con mejores herramientas para mejorar la calidad de
vida.

Otra problematica encontrada al momento de llevar a cabo la intervencion fue la
falta de difusion y apoyo por parte del DIF municipal. Se considera que la difusion debid
hacerse con mayor antelacion y hacer énfasis contante del curso taller. El departamento de
comunicacion lo anunci6 dos dias antes en sus redes sociales. Cabe mencionar que, en la
comunidad no existe una buena recepcion de internet y no todos cuentan con un dispositivo
electronico para poder ver este tipo de anuncios. Después de esto ya no lo volvieron a
retomar en ningln momento.

Los responsables del DIF en ningin momento preguntaron si hacia alta algo para
que el taller se desarrollara de la mejor manera. No hubo ninguna observacion para

verificar que se estuviera haciendo el taller.

Propuestas de mejora.

Ahora bien, la investigacion se llevé a cabo en un contexto donde las familias tienen
muy arraigados los roles tradicionales y no dedican tiempo para la formacion en temas
relacionados a la mejora de la calidad de vida familiar. Si bien la investigacion esta
fundamentada en teorias sélidas que avalan lo propuesto en cada una de las sesiones. Es

indispensable realizar algunas mejorar a la intervencién, a la investigacion y por supuesto

116



mejoras para el seguimiento del desarrollo integral de familias de hijos con discapacidad.
haciendo énfasis en el objetivo general de la investigacion se realizan algunas propuestas
de mejora a manera de recomendacion para continuar el trabajo, o bien, para poder realizar
futuras investigaciones:

1. Trabajar de la mano con la clinica municipal para poder brindar
informacidn preventiva para reducir riesgos en el embarazo que provoquen alguna
discapacidad en su hijo. Para las familias de bebés con discapacidad, brindar
sesiones sobre duelo y aceptacion de la realidad.

2. Implementar talleres o sesiones informativa en relaciéon con la
discapacidad, en la cual los padres de familia puedan comprender la importancia de
conocer las necesidades de sus hijos con discapacidad para poder tener un mejor
manejo de esta.

3. Organizacién de las sesiones, distribuidas en dias estratégicos de la
semana Yy en un horario matutino.

4. Trabajar en el contenido de las sesiones, las cuales se enfoquen en
temas especificos de temas enfocadas en la discapacidad.

5. Trabajar con redes de apoyo de profesionales expertos en el tema,
para poder brindar un mejor servicio a las familias.

6. Vincular a los responsables del DIF en el trabajo con familias de
personas con discapacidad.

7. Brindar sesiones o talleres de manera periddica para lograr que la

discapacidad deje de ser un tabu en la comunidad.
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Reflexion sobre la propia practica profesional

Finalmente es necesario destacar la reflexion de mi préactica profesional, pues toda
esta experiencia ha sido rica en conocimiento, exploraciones y restos basados en la mejora
de mi préactica educativa y profesional. Ha sido un reto muy importante como persona y
profesional de la educacion.

Desque que inicié la licenciatura me ha interesado mucho el tema de discapacidad
en comunidades indigenas, conozco muchas de las carencias que tienen estas comunidades
y durante mucho tiempo vi como a mi primo lo escondian por tener discapacidad, como a
los nifios con esta condicion de vida los tienen encerrados en la casa, sin ningdn tipo de
interaccién con las personas, sin ninguna atencion medica especial ni las condiciones
Optimas para su desarrollo. Me toco escuchar las historias de vida de las madres de familia
al enterarse que se hijo iba a nacer con discapacidad o saber que por negligencia médica su
hijo iba vivir con alguna discapacidad. Me sigue moviendo que los padres de familia no
saben a quién acudir para poder entender esta situacion, el conocer que ellos desconocen
que tienen derechos y que deberian de contar con espacios que les brinden ayuda y
orientacion en estos temas, pero sobre todo me duele mucho saber que las familias ya estan
acostumbradas a esto, a que las autoridades politicas no se “acuerden” de ellos, que sean los
ultimos en ser llamados a recibir algin apoyo econémico o incluso que no haya ni un lugar
digno para poder atender a su hijo con discapacidad. Es lamentable que las familias tengan
que seguir viviendo esta situacion en pleno siglo XXI.

Desde que inicié la maestria tuve en mente que seria una herramienta mas para
poder brindar una mejor atencion a la familia completa de nifios o jovenes con

discapacidad. Sabia que me permitiria dar una atencion de calidad a todos los miembros.
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Pero lo que mas me interesaba era corroborar que las familias son capaces de lograr superar
muchas de las carencias o necesidades que tienen, por medio del conocimiento de temas
relacionados a la discapacidad y con ello poder comunicarse mejor con los integrantes que
conforman su familia. Esta comunicacion les permitird perder el miedo a hablar y “exigir”
lo que por derecho les corresponde. A “presionar” a las autoridades locales para que
volteen a ver y atiendan las necesidades de este sector de la poblacion.

La experiencia lo largo de este camino profesional me han llevado a reconocer que
los nifios con discapacidad tienen muchas necesidades y que la familia es su primer
contacto para poder expresarlas y que sea ella quien le apoye a alzar la voz hacia el
exterior. He sido partidaria del derecho a la inclusion de todas las personas con o sin
discapacidad, pues sé que si logramos aceptar la diversidad humana lograremos una
sociedad mas tolerante, empatica y respetuosa. Si las necesidades de las personas con
discapacidad son atendidas, ellos podran tener una mejora calidad de vida, gozar de ella 'y
ser mas felices. Esto permitiria que su familia se sienta méas tranquila y tenga mejores
herramientas para poder mejorar su rol familiar y su comunicacion. Podran disfrutar del
tiempo juntos y los niveles de estrés reducirian.

Los nifios y las familias con las que he podido convivir, a lo largo de mi practica
profesional me han ayudado a ver y entender la necesidad de ser escuchados. No lo
pensaria un poco en poder ayudarlos de alguna manera, por eso la necesidad de mostrar la
situacion que se viven en mi comunidad desde hace mucho tiempo.

Lo que estas sesiones me han dejado, es la satisfaccion de haber ayudado a algunas
familias a ser mas conscientes de la situacién familiar que viven, me ha dejado una riqueza
profunda al verlos distintos al término del curso; mas confiados y con una mayor seguridad
para comunicar sus ideas. Considero que aprendi mucho mas de lo que yo les ofreci y me
Ilevo todo lo que me compartieron para poder hacer algo mejor para ellos méas adelante.

Detecté que puedo y tengo una gran responsabilidad para mejorar su situacion
dentro la comunidad, lo cual me compromete a buscar a personas que me puedan ayudar a
Ilevar a cabo un nuevo plan de trabajo para estas familias.

Me compromete a dar a conocer estos resultados a mas personas y que muchos mas

sepan que Hueyapan necesita muchas personas capaces de ayudar.
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Nuevas preguntas
Por otro lado, con base a las reflexiones que han surgido en la observacion en las
distintas actividades del programa de intervencion, en mi practica profesional se han
detonado nuevas interrogantes, que dan pie a continuar mejorando mas sesiones en el
taller e incluso a la elaboracion de otras, por ejemplo:
1. ¢Qué impacto tiene la inclusion de personas con discapacidad en su
entorno familiar, social y educativo?
2. ¢Cual es la principal barrera que viven las personas con discapacidad
en comunidades indigenas?
3. ¢Como intervine el DIF para la atencién de personas con
discapacidad?
4. ¢Cuales son los apoyos y servicios que ofrece el DIF para las

personas con discapacidad?

5. ¢ Cuantas personas con discapacidad hay en Hueyapan, Morelos?
6. ¢Cudl es el tipo de discapacidad mas frecuente en Hueyapan?
7. ¢Qué estrategias estan tomando las autoridades municipales para la

atencion de personas con discapacidad y su familia?

8. ¢ Qué han hecho los padres de familia para ayudar a su o sus hijos con
discapacidad?

9. ¢Qué acciones lleva a cabo el personal de la clinica de salud de la
comunidad para poder atender a los nifios con discapacidad?

10.  ¢Con qué profesionales o instituciones tiene vinculacién el DIF

municipal?
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Anexos.

Anexo A. Cuestionario de Calidad de Vida Familiar Para personas con discapacidad.

https://sid-inico.usal.es/escala-de-calidad-de-vida-familiar-version-para-espana/

ESCALA DE CALIDAD DE

VIDA FAMILIAR
ESCALA DE CALIDAD DE VIDA Para familias de personas con
discapacidad
FAMILIAR
CUESTIONARIO
Para familias de personas con discapacidad Version 1
L
ADAPTACION PARA COLOMBIA
L. Cérdoba, M.A. Verdugo y J. Gomez VERSIGN ORIGINAL
Beach Center University of Kansas
INICO, Universidad de Salamanca, Espafia 2001
ADAPTACION PARA COLOMBIA
L. Cérdoba, M.A. Verdugo y J. Gomez
INICO, Universidad de Salamanca
2011
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ANEXO C
EL ROL DE LA FAMILIA

Rol educativo:

Los padres son & nicleo que transmite verdaderas valores humanos y socisles 2 los hijos,
s'endo £stos (05 gus perduran en & tiempo. El senc famiisr e & lugar doncs == sorenden
concegtos bésicos come 2l mantenimiento de la cultura, los valores, |2s actitudes y las
destrezss necesarias pers desarrollsr 13 capscdac cognitiva.

Rol de socializacidn:

Los padres son los principsles v mas influyentes agertes de socializacién en lsvids delos
hijos. siendo éste un rol gue se extiende & lo largo de toda | vida. Alguncs sutores
concicen s |a cultura comeo unz “proveedors de marcos” mientras gue los padres son los
organizadores de dichos marcos de actuscién pars sus hics

Rol de proteccién:
Los padres son |a principal fuente ce estabilidad y spoys para los hijos. Alzuncs
programas de formacién para padres plantean que squi radics |2 importancia de hacer
todos los esfuerzos pars que éstos puedsan llevar & cabo y martener estas funciones del
modc mejor posible.

Rol de control:

Es impartante aclarar que el rol de control no se refiere s una dindmics de castigo, sing
que 5 un “control positive’, es dedr, conocer |55 ctividades gue hacen los hijos
implicarss en 2llas. Algunas investizaciones olantean que = imglicacién de los padras y 2l
conccimiento de lo que hacen fuera del hogar, disminuye los componamientos de riesgo
como el consume de aloohol o drogas.

Rol de apoyo y contencién afectiva:
Bsjo azte punto de vista, 58 concibe 3 13 familis como un espacio donds 5= descanss dalas

tensiones generadas en =l medic. Ademis e apoyc que se ds a los hijes junta con &
control y menitarse de los mismes, sen los majores predicires de les protblemss da
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AMEXO D
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ANEXO E
“LOS PILARES DEMIVIDA ™

Anexo F.

ANEXO F
"ECOMAPA ™
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ANEXO G
" TIPOS DE INTERACCION FAMILIAR"
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~ ANEXOH
“PROTECCION Y AMEMATAS PARA MI FAMILIA™
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Anexo |

ANEXO |

“FACTORES DE RIESGO Y PROTECCION FAMILIAR"
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~ ANEXO3
“¢CUANTO CONOCE A SU HJO? "

A continuscin encontrard una serie oe preguntss. todss ellas con
TEEgEeCts 3 EU Mijo. 3 no conoce |z respussts osts slguns oe el
simolements 52 0= 3 50 fEE0ONCE

1. ;Cuantos anios tiene su hijo?

2. ;Qué es lo que mas e gusta comer a su hije?

(KX}

. ;Cémo se llama |a tutorafprofesora de su hijo?

4, ;Su hijo tiene algun deporte favorito?

i

. ¢Qué regslo le encantaria recibir a su hijo?
4. ;Tiene =u hijo algin suefic?

7. ;Tiene su hijo algin color favorito?

[Ed]

. {En qué le gustsria trabajar & su hijo?
9. ;5u hijo le tiene miedo 2 algo?

0. {Puede mencionar algo que a su hije no le guste comer
o hacer?
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ANEXO K
"LOGQUEESPERO DETI™

Anexo L
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AMEXC M
“PREGUNTAS PERSOMNALES ™

Para usted, ;Gue fue o mas Otll del curso?

(aue cambiaria del curso?

LEN qQué temas ke gustara recibir mayor
informacion?

EVolveria a tomar un curso con la misma
ponente? ; Por qua?
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