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Resumen

La formacion autogestora a personas en condicion de discapacidad intelectual ha hecho
evidente un cambio significativo en el empoderamiento de esta poblacion y sus familias a partir
del desarrollo de la autodeterminacion y el reconocimiento de sus derechos. Desde el afio 2010,
Asdown Colombia empez6 a trabajar bajo la guia del movimiento espafiol del agente auto
determinado, el cual, a partir de los resultados en dicho pais se expandié a Latinoamérica.

Con base a la relevancia de la formacion y la necesidad de hacer visible el proceso de
formacion autogestora para lograr que crezca y cobije un mayor grupo poblacional, en el
presente estudio se hicieron entrevistas a seis autogestores divididos en tres grupos: iniciales,
intermedios y avanzados, sus respectivos padres y directivos de la corporacion ASDOWN, y se
aplicé la escala INCO-FEAPS a los seis autogestores, con el objetivo de establecer la
contribucion del proyecto autogestor a partir del anélisis de sus experiencias significativas y las
de sus familias acerca del favorecimiento de la autodeterminacion y la calidad de vida. Se
evidenci6 una marcada diferencia entre los autogestores iniciales y los avanzados con respecto al
empoderamiento de diferentes teméticas, especialmente las que refieren a la promocién y lucha
de sus derechos y a la autodeterminacion. Con el presente trabajo de investigacion se busca
concientizar, sensibilizar e informar sobre una propuesta de formacion que aporta al desarrollo
integral de las personas en condicién de discapacidad intelectual y su participacién en la
sociedad, ademas a partir de los resultados evidenciados contribuir mediante la creacion de una
cartilla informativa que empodere a padres desde su actuar como nucleo principal de su hijo con
el fin de articular con la escuela y la sociedad.

Palabras claves: Calidad de vida, autodeterminacion, formacion autogestora, contribucion,

discapacidad intelectual, empoderamiento.



Abstract

Self-management training for people with intellectual disabilities has made evident a
significant change in the empowerment of this population and their families since the
development of self-determination and the recognition of their rights. Since 2010, Asdown
Colombia began working under the guidance of the Spanish auto-determined agent movement,
which, based on the results in that country, expanded to Latin America.

Based on the relevance of this training and the need to make visible the process of self-
management training to grow and accommodate a larger population group. In the present study,
the interviews were conducted with six self-managers divided into three groups: initial,
intermediate and advanced, their respective parents and directors of the ASDOWN corporation,
and the INCO-FEAPS scale was applied to the six self-advocates, with the aim of establishing
the contribution of the self-management project based on the analysis of their significant
experiences and those of their families about the promotion of self-determination and quality of
life. There was a marked difference between the initial and advanced self-advocates regarding
the empowerment of different topics, especially those that refer to the promotion and struggle of
their rights and self-determination. With the current research work, we seek to raise awareness
and inform about a training proposal that contributes to the integral development of people with
intellectual disabilities and their participation in society. Also from the evidenced, contribute
through the creation of an informative primer that empowers parents from acting as the main
core of their child in order to articulate with the school and society.

Keywords: Quality of life, self-determination, self-management training, contribution,

intellectual disability, empowerment.
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Introduccion

La presente investigacion habla sobre la contribucion a la Calidad de vida de personas en
condicion de discapacidad intelectual desde la formacion autogestora que imparte la
organizacion Asdown y el rol que representa o puede llegar a representar el educador especial
como apoyo Yy formador desde el nucleo principal, la familia. Se toma como referencia a Shalock
y Verdugo, quienes definen la Calidad de vida como un estado de vida multidimensional deseado
y esperado. Pero gue no se define como completo o total, sino que se puede inclinar a un aspecto
concreto.

La investigacién, nace a partir de una préactica educativa con la organizacion Asdown vy el
contacto intermitente con los autogestores, surge el interés de conocer a fondo la contribucién
del proyecto autogestor, a los participantes y sus familias, pues se consider6 importante
comprender las dinamicas familiares, las pautas de crianza y los estilos parentales de los padres y
como a partir de estas acciones las familias se interesan y permiten a sus hijos participar en dicha
formacion, ademas que tan informados y capacitados se encuentran para asumir este reto en
articulacion con la organizacion.

Por otro lado, el presente trabajo se articula con la linea de investigacion universitaria de
Desarrollo Humano Integrador en el Contexto Social Colombiano y se encuentra dentro del
grupo de investigacion denominado Razén Pedagdgica. La metodologia utilizada es
Investigacion Accion y se realizd a partir de entrevistas a seis participantes del proyecto
Autogestor, a sus familias y finalmente a dos de las directivas de Asdown. Para triangular la
informacidn se utilizé la escala de valoracion INICO-FEAPS que mide la Calidad de Vida a
Personas en condicion de discapacidad, para llevar a cabo el estudio, el trabajo se ha estructurado

en 8 capitulos. En el capitulo uno “Problema de investigacion” se describe la problematica a



investigar y se hace una contextualizacion sobre la corporacion Asdown de la cual hacen parte
los participantes del estudio. En el capitulo dos “objetivos” se describen los objetivos del estudio,
hacia donde va orientada la investigacion; en el Capitulo 3 “Marco Referencial” se hace una
recopilacion de antecedentes internacionales, nacionales y locales, asi como la descripcion
tedrica de las categorias de andlisis utilizadas en el estudio. En el Capitulo 4 “Disefio
Metodologico” se describe a fondo la metodologia utilizada y la poblacion muestra,
adicionalmente se hace una descripcién profunda sobre el instrumento utilizado y las
propiedades psicométricas por las cuales se eligi6 como medio de triangulacion. En el Capitulo 5
“Analisis de resultados” se exponen los perfiles de calidad de vida de cada participante arrojados
por la escala de valoracion administrada, el analisis de las entrevistas aplicadas a todos los
participantes y finalmente se realiza la reflexién pedagdgica con base al andlisis de resultados
previos. En el capitulo 6 “Propuesta” se expone la cartilla que se propone para la administracion
de Asdown. Finalmente, en el Capitulo 7 “conclusiones” se hace un cierre con los hallazgos

principales arrojados por el estudio.



1. Problema De Investigacion

1.1 Descripcion del Problema

Asdown fue fundado por madres de personas en condicién de discapacidad intelectual. En el
afio 2005 se registrd ante la cdmara de comercio de Bogota como Asociacion Colombiana
Sindrome de Down, que se identifica por su sigla como ASDOWN COLOMBIA, la cual tiene
como objetivo promover la inclusion y el reconocimiento de los derechos de las personas con
discapacidad intelectual en Colombia.

Asdown funciona bajo la mision: “Trabajamos por el fortalecimiento de las familias y el
mejoramiento de la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual, para construir
una sociedad mas justa e incluyente ", asi mismo se proyecta como “una asociacién reconocida
nacional e internacionalmente, por su liderazgo en la construccion de una inclusion plenay la
gestion de un proyecto de vida digno para los individuos con discapacidad intelectual, a través de
sus familias™. (Asdown, 2015).

En el afio 2010 nace el proyecto de Autogestores liderado por la coordinadora logistica
Brenda Hernandez y la profesional de proyectos Maria Victoria Orozco, este programa esta
dirigido a personas con discapacidad intelectual mayores de 18 afios, con el propdésito de lograr
su participacion plena en la comunidad, la familia y la sociedad. Mediante el ejercicio inicial se
escuchan sus necesidades, intereses, opiniones y deseos, se pretende lograr un reconocimiento de
la persona y, asi, potenciar las habilidades individuales en la representacion propia y la de su
colectivo™. (Ospina, Orozco, Aranguren, 2014, p. 4) para la fecha, el proyecto autogestor se
desarrolla a partir de la organizacion que establece Asdown y ejecutan los estudiantes de

pregrado en Licenciatura en Educacion Especial de las universidades con las cuales tienen



convenio, como la Fundacion Universitaria Los Libertadores y la Universidad Pedagdgica
Nacional.

Para el afio 2017 el equipo investigador se acerca a la poblacion por medio de la practica
pedagogica y se da inicio a la observacion y reconocimiento de la misma a partir del
acercamiento a las directivas, los autogestores y sus familias. Nace un interés en conocer mas a
fondo la propuesta formativa de los autogestores, su organizacion y los beneficios de los cuales
la poblacidn se enriquece, por lo cual se realiza un diagnostico mediante una entrevista a sus dos
directivas que permitio identificar algunos aspectos que generan barreras o dificultades en los
procesos de que desarrolla la potenciacion del trabajo que desarrolla Asdown, entre ellos una
organizacion no lineal en la transmision de los contenidos que permita un avance progresivo, una
formacidn por niveles, tampoco se evidencia una participacion activa de la familia, no sé6lo en los
escenarios formativos sino en los contenidos que el autogestor con el tiempo apropia, lo que
genera desercion de algunos participantes cuando el conocimiento de los temas y saberes van en
contra de las posturas e incluso expectativas familiares y sociales, no obstante, el principal
problema identificado es la no adherencia al proyecto por parte de nuevos participantes debido al
desconocimiento de las tematicas y sus beneficios reales. Muchas familias requieren ahondar
acerca del proyecto autogestor y los beneficios que le aporta al desarrollo de la
autodeterminacién y la calidad de vida en personas con discapacidad intelectual pertenecientes al
grupo de autogestores.

Vale la pena resaltar que existen algunas problematicas identificadas a las cuales el presente
proyecto de investigacion no puede darle solucidn dado que dependen de recursos econémicos
y/o reestructuracion en los planes de trabajo, como lo es la transmision de los saberes por

niveles, de forma progresiva debido a que esto requiere de la disponibilidad de mas



profesionales; o aspectos que alterarian la organizacién operativa de Asdown y existe el riesgo
de no poder sostener dichos cambios a lo largo del tiempo. También es importante mencionar

que durante el diagnostico se evidenciaron y destacan aspectos positivos que motivaron a que

este estudio generara reflexiones pedagogicas relacionadas con toda la formacién que imparte

Asdown.

Tales aspectos se enfocan en la importancia que tiene la formacion de las diferentes tematicas
tratadas en la vida de cada autogestor, quien adquiere capacidades y conocimientos diferentes a
las que recibe en el aula regular, las cuales le dan voz en la sociedad y le permiten una
participacion activa en ella. Partiendo de esa premisa, se reconoce al proyecto autogestor como
un referente para el educador especial en la formacion de personas con discapacidad intelectual
en diferentes escenarios, grupos etarios y socioecondmicos, ademas del reconocimiento y aporte
a sus familias como ndcleo inicial dentro del proceso de formacion de sus hijos en sus diferentes

etapas y proyectos de vida.

1.2 Formulacion del problema

¢Coémo fortalecer el proyecto autogestor que promueve Asdown en personas con discapacidad

intelectual?

1.3 Justificacién

La presente investigacion se fundamenta en el reconocimiento del proyecto autogestor de
Asdown y la importancia de su trabajo en el contexto actual colombiano con poblacion con
discapacidad intelectual la cual esta viviendo un proceso de cambio y crecimiento a partir del

reconocimiento de sus capacidades y habilidades lo que les ha permitido ocupar un espacio



significativo de participacion, expresion y toma de decisiones en favor de si mismos y su
colectivo a nivel local, nacional e internacional.

A partir del trabajo de Asdown respecto a la lucha por el cumplimiento e implementacion de
politicas que benefician a la poblacion y la importancia de su ejecucion desde el reconocimiento
de los derechos fundamentales de toda persona, en un ambito de igualdad y no discriminacién, se
fundamenta la necesidad de fortalecer y dar sentido al proyecto reconociendo que no es lo
suficientemente visible y accesible y que a partir del rol del educador especial se busca
empoderar a padres de hijos con discapacidad intelectual para articular el proyecto con el trabajo
en los hogares.

Por otra parte, mediante la realizacion de la presente investigacion se pretende generar interés
en el lector sobre la formacién de adultos con discapacidad intelectual en donde se reconozca
que no solo es la poblacidn quien necesita del conocimiento y la formacion, sino que hay una
necesidad en el contexto en el que se desenvuelve ubicando a la familia como principal ente que
promueve desde el hogar las précticas de inclusion sustentadas en la formacion autogestora y el
desarrollo de la independencia.

Para esto se presentara una cartilla informativa que pretende dar visibilidad a los elementos
del proyecto autogestor y una breve orientacion a las familias para que se empoderen de su rol en
el proceso de formacion y de esta forma contribuir a que Asdown cuente con una herramienta

pedagogica de orientacion para que mejore su participacion.



2. Objetivos

2.1 Objetivo general

Fortalecer el proyecto autogestor desde el rol del educador especial en el empoderamiento de

familias de hijos con discapacidad intelectual.

2.2 Objetivos especificos

Reconocer la relacion entre la formacion en sujeto de derechos y el desarrollo de la
autodeterminacion desde la postura de un autogestor y sus narrativas.

Determinar los beneficios de la formacion que hace el programa autogestor de Asdown en
personas con discapacidad intelectual y sus familias.

Disefiar una cartilla orientadora dirigida a familias de personas con discapacidad intelectual

que visibilice y fortalezca el programa autogestor.



3. Marco referencial
3.1 Antecedentes

Desde la postura de tres educadoras especiales en formacion se hace un barrido tedrico que
permite fundamentar la importancia de la puesta en practica de las tematicas tratadas en el
presente documento tanto para la poblacion con discapacidad intelectual como para cualquier
persona o profesional que intervenga en diferentes procesos formativos. Es asi como en
investigaciones realizadas a nivel internacional, nacional y local, se encontrd especialmente en
Espafia grandes avances tedricos en materia de autodeterminacion y formacion en sujeto de
derechos en dicha poblacién, la relevancia que representa tanto en ella como en su entorno y el
impacto que genera en la calidad de vida. A continuacion se presentan mayor cantidad de
investigaciones a nivel internacional que nacional y local, debido a que el tema en América aln
no es tan solido.

3.1.1. Internacionales

En el proceso de formacién de un Autogestor o persona con discapacidad intelectual son
varios los agentes que intervienen, tales como padres, familiares, educadores y la sociedad en
general. El trabajo en conjunto y articulado permite que los resultados reflejados tengan valor y
el proceso vaya en continuo avance.

A partir de ello en primera medida se reconoce el articulo “Autodeterminacion y calidad de
vida de las personas con discapacidad. Propuesta de actuacion”. Publicado por Miguel Angel
Verdugo. (Espafa). Enfocado en la calidad de vida, en el que se plantea un modelo de actuacion
con enfoque multidimensional, teniendo en cuenta dos aspectos fundamentales, el primero de
ellos. Verdugo (2014) lo define como

Se propone que las dimensiones e indicadores se estructuren de acuerdo a un triple sistema:

microsistema, mesosistema y macrosistema. Estos tres sistemas comprenden la totalidad del sistema



social, y permiten desarrollar programas y planificacion, asi como evaluar, en los aspectos personales

del individuo (micro), los funcionales del ambiente que le rodea (meso), y los indicadores sociales

(macro). (p.13).

Asi, al relacionar dicho aspecto con la presente investigacion, se reconoce que la teoria
ecoldgica comprende la totalidad del nucleo al que pertenece la persona con discapacidad y la
articulacion que se dé entre quienes conforman estos tres sistemas desde lo educativo es
fundamental, es por ello que la muestra utilizada en el presente documento integra a padres y
educadores como parte fundamental dentro de la formacion integral de un autogestor. Adicional
a ello, el autor plantea un segundo aspecto que se refiere al pluralismo metodoldgico el cual
define como

Se refiere a que la estrategia de evaluacion y de investigacion propuesta debe combinar

procedimientos cuantitativos y cualitativos para medir la perspectiva personal (valor o satisfaccion),

evaluacion funcional (comportamiento adaptativo y estatus o rol ocupado) e indicadores sociales

(medidas a nivel social). (p.13).

En este sentido, se fundamenta en la necesidad de que un colectivo trabaje en la misma
direccion, en donde los resultados sean evaluados constantemente para poder identificar posibles
fallas que se estén presentando durante el proceso formativo o dar continuidad y a su vez
conclusiones asertivas de la funcionalidad del método que se esté implementando.

Es asi como se reconoce dentro del proyecto que cada autogestor siempre va a contar con un
apoyo, persona que no es quien decide por él, sino que acompafia en acciones importantes que le
ayuden a resolver dificultades o a ser cada vez mas independiente y asertivo en su vida.

Es por ello que dichos apoyos en conjunto con las directivas de la asociacion mantienen una

comunicacion permanente con los autogestores y sus familias para en caso de ser necesario
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ayudar en la resolucién de conflictos ya sean de tipo personal, laboral, social y ensefiar como
actuar ante diferentes situaciones, esto es un eshbozo de lo que es en si la formacion autogestora.

Durante el proceso de formacion de una persona con discapacidad intelectual es necesario
hacer una evaluacion, independientemente del tema focal, en la tesis doctoral denominada
“Evaluacion de la autodeterminacién en adolescentes con discapacidad intelectual. Andlisis de
factores asociados”. Publicada por Eva Vicente Sanchez (Espafa). Enfatiza en la
autodeterminacién afirmando que se debe seguir un proceso de evaluacion desde la inicial,
intermedia y final logrando asi hacer un seguimiento continuo. Adicional a ello dentro del
documento se menciona la validez e importancia de la escala ARC-INICO, Sanchez (2013)
afirma

La aplicacion de esta escala nos impulsa a nosotros como profesionales, y a las personas con

discapacidad, a reflexionar sobre las capacidades y oportunidades reales que dichas personas pueden

tener para ejercer control sobre sus vidas si se les proporciona los apoyos adecuados. Proporciona un
rol protagonista a los estudiantes como informantes dentro del proceso de evaluacién de su
autodeterminacion y es, en definitiva, una manera de fomentar que puedan asumir el control del

proceso e impulsar, por tanto, la propia expresion de su autodeterminacion. (p.239).

Esta escala es ejecutada en adultos con discapacidad, partiendo de la evaluacion individual y
colectiva. Para Colombia se hicieron los ajustes necesarios a la misma y se implemento en
proyectos que fueron asertivos. Asi, relacionando la labor de un autogestor definido en la “Guia
de formacion autogestores”. Publicada en Bogota por Moreno, Ospina y Orozco (2014) como
“Son personas con discapacidad intelectual que hablan por si mismas, se representan a si mismas, son sus
propios portavoces, son protagonistas de su vida.” (p.7). Se ve reflejado en la participacion con voz
propia de quienes llevan un proceso de mayor tiempo y ademas transmiten sus propios

conocimientos y experiencias a los demas, lo que demuestra la importancia y validez del proceso
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de formacion que reciben y apropian reconociéndolos desde sus habilidades y capacidades y
COMO personas que no necesitan de un portavoz en la sociedad.

Por su parte, es indispensable que dicha evaluacion no se enfoque Unicamente en la persona
con discapacidad, en este caso se hace referencia en segunda instancia a un articulo denominado
“Self determination of young children with intellectual disability: understanding parents
perspective”. Publicado por (Araceli Arellano y Feli Peralta) (Inglaterra). El cual tiene como
objetivo evaluar el conocimiento y las actitudes de los padres de personas con discapacidad
intelectual respecto al concepto que tienen sobre la autodeterminacion y de ahi generar
estrategias que sean promovidas desde tempranas edades en sus hijos en un trabajo conjunto con
los profesionales cercanos. Al respecto Arellano y Peralta (2013) destacan que

Parents find it difficult to keep a balance between risk and protection and the latter is of vital

importance is to say, respecting their children’s preferences is complicated, as parents are used to

deciding what is best for their children. Parents feel confused about whether their children should
make their own decisions and choose their own goals.

En dicha investigacion se identificd que los padres no tienen el conocimiento propio sobre la
autodeterminacion y evidencian dudas e incertidumbre sobre formar a sus hijos en aspectos
relativos a la misma en donde se potencie la autoconciencia y autoestima, ademas la
sobreproteccidn es un aspecto bastante marcado en cada familia, por ello la propuesta que se
plantea dentro del documento, tiene que ver con la conformacion de asociaciones de
colaboracion en donde la adquisicion del conocimiento sea global. Respecto a las personas con
discapacidad se tendra en cuenta el nivel de discapacidad que presenta y sus potencialidades
yendo de lo micro a lo macro segun sean los avances demostrados en el proceso de formacién.

La relacién que guarda con el presente documento esta en que, mediante las entrevistas

realizadas a padres, hubo similitudes en relacién a las manifestaciones de miedo e incertidumbre
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de acceder a que su hijo sea informado sobre ciertas tematicas de las cuales puede ser participe y
decidir libre y responsablemente, ademas se reconocen errores comunes dentro de las pautas de
crianza de algunos de los autogestores que no les han permitido avanzar y desarrollarse con
normalidad, tema delicado ya que se generan inseguridades y miedos que acrecientan sus
dificultades respecto de sus capacidades.

En concordancia con el documento ya mencionado, se encuentra un articulo denominado
“Percepciones de los padres acerca de la conducta auto determinada de sus hijos/as con
discapacidad intelectual”. Publicado por Aitziber Zuleta y Feli Peralta (Espafia). Donde las
autoras plantean una serie de preguntas a padres que ayudan a identificar falencias que se
presentan en el proceso de formacién de la autodeterminacion de los hijos. Teniendo en cuenta
los resultados obtenidos en dicha investigacion, Zuleta y Peralta (2008) afirman que

A la vista de estos datos podemos inferir que, a diferencia de lo que ocurre con los profesores de
educacion especial, los padres estan menos familiarizados con el constructo de autodeterminacion, creen
gue sus hijos/as no tienen suficiente capacidad para tomar decisiones y, lo que es peor, no ofrecen
oportunidades importantes y significativas para incrementar dicha capacidad. (p. 38).

Por ende, para lograr una articulacién que facilite y fomente los procesos de ensefianza
aprendizaje de los involucrados en dicha formacidn, las autoras proveen a los padres de una serie
de recomendaciones Utiles tales como brindar espacios donde sus hijos tengan que tomar
decisiones por si mismos asumiendo riesgos, establecer limites, respetar la privacidad, valorar
cada meta, tomar decisiones en familia, tener expectativas realistas entre otros.

Cabe resaltar que muchas de estas recomendaciones se hacen tanto para hijos como padres lo
que permite gque el tema de la autodeterminacion sea cada vez mas cotidiano.

Es asi como se resalta el hecho de que los padres permitan la participacion de sus hijos en la

Asociacion Asdown siendo el paso inicial en su formacion integral, ademas de participar
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activamente en las charlas informativas y de concientizacion que se ofrecen alli ocasionalmente,
lo que permite una articulacion con los diferentes actores que hacen parte del proceso de
formacion de un autogestor y lo que esta conlleva en sus vidas.

3.1.2. Nacionales

En el &mbito nacional se establece como punto de partida la tesis denominada “La
autodeterminacion de las personas con discapacidad: situacion actual en Espana” publicada por
Feli Peralta y Araceli Arellano en Medellin, Colombia. Realizada con personas con discapacidad
intelectual de Espafia; la relevancia de la misma esta en que después de hacer un reconocimiento
de como ha evolucionado la educacion especial en el mundo, se sintetiza en una serie de claves
necesarias para seguir avanzando en el tema de la autodeterminacion en los afios venideros.

Dichas claves las define Peralta y Arellano (2014) como

Difundir la cultura de autodeterminacién para lograr un cambio global en la vida de las personas
con DI. Es necesario acercar a la sociedad al conocimiento sobre este colectivo, sobre sus
derechos y necesidades.

- Profundizar en la formacion de todos los agentes implicados en este proceso.

- Aumentar las evidencias acerca de la relacion entre el logro de la autodeterminacion y la mejora
en los resultados personales.

- Analizar la influencia de la autodeterminacion en aspectos que vayan mas alla de lo estrictamente
individual. Nos referimos, por ejemplo, al impacto de la autodeterminacion en la calidad de vida
de la familia en su conjunto, en los procesos de inclusion o en las percepciones acerca de la
discapacidad de las personas de su entorno.

- Prestar atencion a grupos especialmente vulnerables. Concretamente, los mas pequefios y aquellos

con discapacidades severas o graves. (p. 70, 71).



14

Claves realistas que se van cimentando a partir de los resultados de diferentes recursos
tedricos la pertinencia del tema de la autodeterminacién como formacion, lo que a su vez busca
que se creen cada vez mas leyes, decretos y normativas concebidas en favor de la poblacion con
discapacidad, quienes son su principal recurso de lucha para seguir avanzando y disminuyendo
brechas de desigualdad social. Ademas de que la investigacion permita a paises de América,
avanzar al nivel de potencias como Espafia en educacion especial y que sea tanto la poblacién
como la sociedad en general la favorecida con la implementacion de procesos vigentes e
innovadores y es por ello que se hace la presente investigacion procurando darle poder al
proyecto autogestor, como este le da valor a la educacion especial logrando verla mas alla del
ambito escolar.

A continuacion, se hace referencia al articulo “Calidad de vida de adultos colombianos con
discapacidad intelectual”. Publicado por Leonor Andrade, Claudia Henao y Miguel Angel
Verdugo (Manizales, Colombia). Donde se hace una caracterizacién de un grupo de personas con
discapacidad intelectual en Colombia usando la escala INICO-FEAPS respecto a su calidad de
vida en donde se tuvo en cuenta diferentes dimensiones las cuales puntuaron distintamente, de
ellas se concluye que dichos resultados dependen de sus gustos e intereses por lo que Cérdoba,
Henao y Verdugo (2016) afirman que es

Un desafio para los profesionales y organizaciones de tipo social, educativo y de salud en cuanto a la
busqueda de logros personales a partir de la planificacion de programas y servicios que brinden apoyo
a las personas en funcion de sus necesidades percibidas. (p. 102).

Teniendo como referencia las diferentes investigaciones y estudios alrededor de las tematicas
y los resultados favorables que traen consigo, se considera que a pesar de que este tipo de
formacion represente un reto, se reconoce como un proceso que con el pasar del tiempo y el

esfuerzo de un conjunto de personas y profesionales ha permitido identificar en la poblacion un
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crecimiento personal, profesional, pero sobre todo social en el que su participacion visibiliza sus
facultades y capacidades desde los gustos, intereses y proyectos personales que apoyados en sus
familias y en articulacion con la asociacion Asdown, logran sacar adelante y son motivo de
orgullo para todos.

3.1.3. Locales

En este apartado, se resalta la tesis “La autodeterminacion: estrategia de inclusion para
personas en condicion de discapacidad”. Presentada por Maria Aristizabal y Valentina Lara.
Pontificia Universidad Javeriana (Bogotda). La cual se desarroll6 en un centro del Instituto
Colombiano de Bienestar Familiar ICBF con poblacion en estado de proteccion, en la cual
Gonzalez y Lara (2017) afirman

A partir del fomento de la autodeterminacion se pueden favorecer procesos de inclusidon de personas
en condicion de discapacidad, puesto que ésta es una conducta inherente a la persona, que le permite
posicionarse desde un accionar dirigido a cumplir metas y objetivos, teniendo la plena conciencia de si
mismo, sus capacidades y limitaciones. (p. 47).

A pesar de que dicha tesis esta vista desde el ambito socioeducativo y se habla del perfil
ocupacional que tiene la persona con discapacidad para desarrollar una funcién u ocupacion, se
encuentra relacion respecto a la formacion en autodeterminacion debido a que es importante
tener en cuenta que a partir sus diferentes componentes como la toma de decisiones, resolucién
de problemas, autoconciencia entre otros, la persona logra desarrollarse dentro de la sociedad, ser
participe y demostrar sus habilidades ya sea en el ambito laboral o0 como voz de un colectivo de
personas que luchan por sus derechos. Esta tesis, se relaciona con la presente investigacion desde
el desarrollo de la autodeterminacién y los elementos de independencia que empoderan a una
comunidad para transformar el estado actual de su realidad, para tomar decisiones de forma

independiente y auténoma.
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Por otra parte, se resalta una tesis denominada "Autodeterminacion en personas con
discapacidad intelectual del programa amigos sin fronteras del municipio de Tocancipa aportes
para mejorar la calidad de vida”. Elaborada por Yeimi Ballen y Liliana Charry, Fundacion
Universitaria Los Libertadores. (Bogotd). Cuyo planteamiento y poblacién objetivo son similares
a los del documento actual, la diferencia recae en que se hace a partir de instituciones,
participantes y puntos de vista distintos y es ahi donde la presente tesis tiene validez. Ballén
(2015) propone una guia orientadora para padres de familia de personas con discapacidad
intelectual, del municipio de Tocancipa, siendo esta una herramienta para la formacién en el
componente de la autodeterminacion y asi mejora de la calidad de vida. (p.1)

Ello a partir de una necesidad evidente en las pautas de crianza de las familias de personas
con discapacidad las cuales no reconocian la importancia de la formacidn en ciertos temas de la
vida de sus hijos, aspecto que se relaciona con la presente investigacion y el cual a partir de la
presentacion de una cartilla a padres de personas con discapacidad intelectual que no conozcan el
proyecto autogestor o que aun siendo parte de él, puedan conocer la importancia del mismo y los
factores que tienen mayor relevancia en la vida de las personas con discapacidad, la pertinencia
de las teméticas tratadas y el resultado para que sus participantes sean quienes son hoy.

Es decir que, a partir de los relatos obtenidos durante las entrevistas realizadas a un grupo de
autogestores, padres y directivos de Asdown, se da a conocer su importancia en la vida cotidiana
de cada autogestor, ello teniendo en cuenta que el crecimiento personal y profesional de las
personas con discapacidad intelectual que son formadas en autodeterminacion ha sido certificada
y comprobada en diferentes investigaciones a nivel mundial.

Por su parte se plantean algunas recomendaciones a familias que de alguna manera

desconocen los temas en que son formados sus hijos o les son dificiles de tratar en el contexto
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familiar, ello a partir del rol del educador especial que buscan enriquecer la labor que se esta

realizando con el fin Unico de seguir avanzando Yy fortaleciendo el proyecto autogestor.

3.2. Marco tedrico

Desde la relacion que tiene el presente trabajo de investigacion con la psicologia como trabajo
interdisciplinar a partir de la integracion de un investigador psicélogo y que gran parte de los
autores que le dan sustento tedrico y credibilidad también lo son, se reconoce la importancia de
articular la educacion dentro del mismo teniendo en cuenta que es un trabajo investigativo
direccionado a la formacion especificamente de familias de personas con discapacidad
intelectual desde el rol del educador especial.

Existen diversas perspectivas en cuanto a teorias de la educacion, no obstante, este estudio se
basa en el paradigma de la teoria critica, pues se asume que desde posturas como el positivismo,
el cual busca construir un sistema de ciencia universal, se dejan de lado elementos de alto valor
como la posibilidad de reflexion. Ademas, en el marco de la ciencia de la educacién se debe
tratar de hacer consciente la practica educativa poniendo por delante la emancipacién del
educando. Como docentes se reconoce que construir un conocimiento demanda reconocer el
proceso formativo como un acontecimiento comunicativo y relacional, por lo cual se reconoce el
constante cambio y transformacion, lo cual obliga a hacer una reinterpretacion de las acciones
como educadores especiales, pues desde ellas se puede transmitir o fortalecer los procesos de
difundir conocimiento emancipatorio para que el educando asuma la democracia y los derechos
humanos.

Por lo anterior se trataran dos exponentes de este paradigma, el primero es Stephen Kemmis,

educador y sociologo que le apuesta a la relacion que existe entre los problemas que surgen en el
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aula y como se deben afrontar, por tanto sus ideas giran en torno a que el docente es capaz de
Ilevar a cabo una propuesta pedagdgica con base al diario convivir con los alumnos, Kemmis
resalta la labor del docente que propone desde la accion real, pues se inclina por la “inteligencia”
del docente que esta en el aula recociendo que la teoria muchas veces no alcanza, pues la vida
real no es un laboratorio en donde se tienen controladas todas las variables, por el contrario, el
contexto real estd expuesto a variables extrafias y no manipulables. (Kemmis, 1998).

Por otro lado, Kemmis postula unas condiciones para la existencia de una comunidad critica:
1. Que las personas compartan creencias y valores; 2. Que las relaciones sean directas y
multiples, y no indirectas, como cuando las personas se encuentran aisladas unas de otras, y que
tampoco sean especializadas y limitadas; 3. Que las relaciones se caractericen por una
reciprocidad equilibrada, en la que exista un flujo reciproco de accién, de forma que los actos
individuales beneficien a todos, existiendo un sentimiento de solidaridad, fraternidad y respeto
mutuo. (Kemmis, 1998)

El trabajo de Kemmis ha profundizado bastante sobre el curriculo y ha hecho una gran
cantidad de criticas y distinciones entre los diferentes tipos de curriculo que se pueden encontrar,
pese a esto, se destaca el trabajo de este educador dado que ha adoptado sus posturas de la
pedagogia critica desde un llamado a hacer procesos de investigacion desde la “investigacion-
accion emancipadora” como una forma participativa de investigacion y evaluacion (Kemmis,
1998), lo cual aporta y nutre de forma positiva la presente investigacién, pues da una mirada a la
investigacion-accion adicionando un elemento crucial como la “mancipacion” especialmente en
poblacion vulnerable como la perteneciente al presente estudio.

Se reconoce a la pedagogia critica como pilar tedrico desde el que se establece que a partir del

cambio del modelo de educacion tradicional en donde el docente es quien tiene el conocimiento
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y lo trasmite a los discentes quienes se limitan a ser receptores, a cumplir 6rdenes 0 a memorizar
lecciones por nombrar algunas de sus caracteristicas. A partir de la inconformidad que genero
este tipo de educacion, diferentes autores como Freire, Giroux, Horton entre otros de diferentes
disciplinas, trabajaron para generar cambios desde la politica y la ética hacia la educacion como
beneficio para la sociedad, en donde se inician charlas hacia los afios 60s para educar personas
adultas analfabetas en América y Africa. A partir de alli empiezan a gestarse ideas que generaran
cambios sociales desde la educacion como es el modelo liberador en donde la educacion se viera
como un trabajo en equipo entre el docente y los estudiantes y donde las personas fueran capaces
de educarse y de salir del concepto de “oprimidos”. Pero es a partir del desarrollo del modelo
antropoldgico Freiriano en donde se genera un antes y un después, este lo define Freire (1990)
como

Se reconoce al hombre como ser que existe en el mundo y con el mundo” (p. 85) y que ademas “La

actividad humana se produce a partir de la interaccién creativa con el entorno, lo cual supone destacar

la importancia del trabajo y de la cultura” (p. 85)

De esa concepcion se resalta la trascendencia del proyecto autogestor, primero a partir del
reconocimiento de la poblacién con discapacidad intelectual desde sus capacidades, como seres
humanos que a pesar de su condicion son parte de un grupo poblacional y que tienen los mismos
derechos, de hecho una critica que se hace desde la pedagogia critica de Freire en la actualidad es
que “ha sido solo la adaptacion de la diversidad en lugar de “la igualdad de las diferencias”
(Freire, 1997). Y que una verdadera inclusion requiere mas que solo la creacion de leyes, es el
hecho de cumplirlas y lograr una participacion plena en diferentes escenarios sociales, y segundo
partiendo de las relaciones que se forjan dentro del grupo y en las que se promueven aspectos
inherentes al ser humano como la comunicacion y el lenguaje, cuestion que es tratada también

dentro del modelo y que Gonzales (2007) define como
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El hombre es un animal simbdlico, un ser caracterizado por la comunicacién y por el lenguaje. De aqui
se deriva la importancia del didlogo y el propio caracter dialdgico de los hombres. La critica a las
posiciones politicas, sociales y pedagdgicas pretendidamente neutrales es uno de los argumentos mas
repetidos en la obra escrita Freiriana. (p. 55)

Es entonces como a partir del lenguaje y la comunicacién Freire desde el método psicosocial
de alfabetizacion y la filosofia concientizadora articula la critica, con la cual la persona es capaz
de conocer su contexto, relacionarse en él y defender sus intereses o de su colectivo desde el
conocimiento de su entorno, la historia, el momento social en el que vive, para poder ser autor y
participar dentro de la misma con voz propia. Es asi como Freire afirma “La critica es el rasgo
fundamental de la mentalidad democratica: "cuanto mas critico un grupo humano, tanto mas
democratico y permeable es” (Freire, 1967: 91).

Es entonces cuando se habla de la alfabetizacion critica la cual tiene como fin formar
ciudadanos criticos con capacidades de formase y defenderse en el &ambito donde se desarrollen,
en el sentido mas amplio de la educacion desde los primeros afios de escolaridad hasta la
universidad y asi mismo desde lo formal e informal siempre con la meta de que la persona se
desarrolle integralmente en ella como lo considere, siendo libre de decidir y actuar respecto a sus
gustos, preferencias, metas o plan de vida. Ello es lo que pretende y forma Asdown en los
autogestores, dandoles la posibilidad de elegir desde la adquisicion de conocimientos esenciales
que le sean Utiles en la sociedad y les permitan interactuar y asumir una postura a partir del
momento social que se esté viviendo. A su vez dar a conocer su realidad en otros paises o
espacios de participacion que permitan la retroalimentacién, la cooperacion y el trabajo a futuro
segun la finalidad y propdsitos para ese momento, ademas de visibilizar el trabajo que se esta
realizando en nuestro pais y las capacidades que tiene la poblacién desde la credibilidad y el

apoyo de los nucleos que les rodean en los diferentes ambitos de sus vidas. Es por ello que se
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resalta la importancia del modelo ecol6gico de Bronfrenbrenner el que articula los microsistemas
familia, escuela y sociedad quienes unidos y enfocados en la formacion a partir del conocimiento

de los diferentes temas, puedan favorecer el desarrollo integral de la persona con discapacidad.

3.3 Marco Conceptual

3.3.1. Discapacidad intelectual

La discapacidad intelectual se caracteriza por ser una condicion en la vida de las personas, una
caracteristica que se expresa en su modo de aprender, en su forma de solucionar un problema y
en sus habilidades comunicativas y adaptativas. Sin embargo, existen actualmente diversas
definiciones de la discapacidad intelectual en donde se evidencian diferentes posturas
socioculturales y modelos de atencion a la poblacion, en el trabajo de investigacion se retoman
definiciones que orienten la descripcion de la condicion segun las habilidades del sujeto; es decir
que en primer lugar aparece la definicion que da Luckasson et al. (2003), en donde define

La discapacidad desde la limitacién, y se debe entender por ella como la dificultad en el desarrollo de
una accién en un contexto o espacio comunitario, en el cual se evalUa la capacidad para el hacer. Es asi
que se entiende que la condicion implica una dificultad en el hacer inmerso en un contexto
comunitario y mas adelante se expresa en conducta adaptativa y significativamente practica. (p. 328).

En el desarrollo de las diferentes investigaciones se encontr6 que la mayor parte de las
definiciones se refieren a tres ejes fundamentales. La inteligencia, la adaptabilidad y la
comunicacion, por ello es significativo definir cada una de ellas desde una postura pedagdgica
que permita evidenciar los criterios por los cuales se basara la reflexion.

Segun la Asociacién internacional para el estudio cientifico de las discapacidades

intelectuales publicado en el afio 2002 se determina el significado y las dimensiones desde un
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planteamiento multidimensional de afectacion para la derivacion diagnostica y la clasificacion de
apoyos en los cuales se dispone de las siguientes dimensiones:

Dimension I: Habilidades Intelectuales

Dimension 1l: Conducta adaptativa (conceptual, social y practica)

Dimension I1: Participacion, Interacciones y Roles Sociales

Dimension 1V: Salud (salud fisica, salud mental, etiologia)

Dimension V: Contexto (ambientes y cultura)

Acerca de la terminologia adecuada para referirse a la poblacion con discapacidad intelectual,
las constantes definiciones apuntan al Retraso mental, pero a partir de la publicacion de la
novena edicion de la revista americana sobre el retraso mental, Miguel Angel Verdugo realizé un
andlisis sobre el concepto y declar6 que era urgente un cambio significativo en la terminologia a
emplear ya que este reducia la comprension de las personas a partir una categoria diagndstica.

Lo més prudente y eficaz es sea implementar unas recomendaciones explicitas sobre el lenguaje
profesional, limitando el uso de la expresion a los momentos en lo que sea estrictamente necesario (...)
reducir el uso de la etiqueta diagnostica a los niveles en lo que es estrictamente necesaria para ayudar a
las personas. Y las situaciones en las que ese uso puede ser de ayuda estan en la actividad investigadora,
en la actividad diagnéstica interdisciplinaria, o en determinacion de apoyos y recursos (Verdugo, 1999,
p.28).

Para lo que es importante el consenso de los agentes familiares, la poblacion con discapacidad
intelectual, los profesionales y cientificos. Se reconoci6 el término como peyorativo pero
objetivo en ambitos cientificos por tal, la expresion de “Verdugo”, relaciona el contexto con la
finalidad de la expresién correcta, de tal modo era comUn encontrar en definiciones y

diagnosticos clinicos el término retraso mental, pero en ambitos pedagdgicos y socioculturales el

término “Discapacidad intelectual”.
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Sin embargo, Luckansson et al. (2002) Citado por Verdugo M. (s.f.) realizaron un analisis
sobre las consecuencias de dicha separacion en terminologia y desarrollaron una diferenciacion
entre ellas por lo cual se entiende que al adoptar el término de discapacidad intelectual se rechaza
la divisién de los niveles en gravedad de discapacidad intelectual y se comprende a la persona
como un conjunto de habilidades y capacidades que presenta una dificultad en habilidades
adaptativas, de aprendizaje y desarrollo del lenguaje.

Es decir que en el presente trabajo de investigacion y segun los criterios de evaluacion que
desarrolla la organizacién Asdown, los autogestores no se categorizan por niveles de
discapacidad intelectual sino por sus capacidades de representacion, comunicacion y didlogo que
estos desarrollen, no existe una diferenciacion para ellos mas alla de sus capacidades.

3.3.2. Calidad de vida

El planteamiento de la calidad de vida en este estudio toma lugar como una categoria macro
entre los aspectos relevantes de la formacidn autogestora, la cual busca dar a conocer la
importancia de este en la vida de personas con discapacidad intelectual pertenecientes al
programa. Verdugo y Schalock (2002) relacionan la poblacién en cuestion con dicho aspecto y lo
definen asi

Calidad de vida es un estado deseado de bienestar personal que: (a) es multidimensional; (b) tiene

propiedades éticas -universales- y émicas -ligadas a la cultura; (c) tiene componentes objetivos y

subjetivos; y (d) esta influenciada por factores personales y ambientales”. (p.8)

Al respecto, se reconoce que son diferentes los aspectos que interfieren en la formacion e
interaccion de la persona para lograr un desarrollo personal integral, desde los agentes que se
involucran en la formacion hasta las tematicas en que se fundamenta su educacion. Uno de los
aspectos principales dentro de la formacion autogestora es la autodeterminacion, valor

fundamental dentro del proceso y que fomenta en la persona confianza personal, autoestima y
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sentido de pertenencia respecto a los temas que se aprenden, sus decisiones, metas y proyectos
acordes a su edad. Por otra parte, el hecho de relacionarse con personas que piensen de manera
similar, luchen por los mismos objetivos y sean capaces de desempefiar un rol social hace que se
jalonen procesos que cada vez favorecen a un grupo mas amplio.

El modelo de calidad de vida y el interés en este por parte del trabajo de investigacion se sitla
en su relacién con el modelo ecoldgico, este modelo involucra los escenarios de desarrollo
personal de la persona en condicion de discapacidad y los sujetos que en ellos intervienen. En
palabras de las directivas de la organizacion Asdown “las familias son una ficha clave para el
desarrollo de la autodeterminacion” y se da a estas una responsabilidad en el aporte a la calidad
de vida desde las acciones que el autogestor pueda hacer por si mismo como contribucién a la
misma. De tal forma se utiliza el concepto de Verdugo, Schalock, Arias y Gomez, quienes
definen la calidad de vida como:

El concepto de calidad de vida ha pasado de ser considerado una nocién sensibilizadora, hacia las
personas como eje central de los esfuerzos, a convertirse en un constructo social que guia las practicas
profesionales en los programas, la evaluacién de resultados y la mejora continua de la calidad. El

concepto sirve para medir eso que llamamos “la buena vida”. (p.8)

Se afirma que la calidad de vida debe ser un eje central dentro del quehacer del educador
especial, asi mismo el pensar en el desarrollo de las habilidades que le permitan al sujeto realizar
acciones que llenen y complementen su satisfaccion personal, mas alla del aprendizaje de labores
practicas y dedicadas a la produccion, sino al desarrollo de un criterio personal, una participacion
activa dentro de la sociedad y el reconocerse a si mismos como sujetos de derechos. Ademas, se
aborda la calidad de vida desde la satisfaccion de ocho criterios que segun Verdugo (2002) “la
calidad de vida tiene componentes subjetivos y objetivos que se pueden medir, y se entiende hoy,

avalado por multiples investigaciones, desde un enfoque multidimensional” (p.2).
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Las siguientes dimensiones permiten al educador especial disefiar un plan de trabajo que
atienda al desarrollo de las mismas por medio de experiencias que den lugar y sentido a los
aprendizajes que el sujeto y sus familias experimenten y puedan interiorizar para el resto de su

vida.

3.2.1 Autodeterminacion
El presente concepto se relaciona con los autogestores desde el significado del prefijo auto
que se refiere a si mimo y el cual se une a un sufijo que le da razon a la palabra segun sea el
caso. El significado de Autodeterminacion se desarrolla a partir del pensamiento de Kant en
donde “La autonomia es, pues, el fundamento de la dignidad de la naturaleza humana y de toda
naturaleza racional. * (Kant, p. 180 citado por Moreno C. Esponda K., 2008:4)
Comprendiendo que Kant contempla los comportamientos humanos con el uso de la razén desde el
respeto por la moralidad humana y por la cual su filosofia dice que tal necesidad no sélo consiste en
ensefiarnos el contenido de la ley moral (nuestros derechos y deberes) (...) ni en mostrarnos qué es lo
bueno y qué es lo malo, sino que procura que el ser humano se haga consciente de la existencia de la
ley moral y de que ésta se origina en nuestra propia persona que, siendo libre y autdnoma, hace uso de
su razon. Con ello, al hacernos conscientes de la ley moral, seria natural que quisiéramos actuar por
mor de ella misma. De esta forma encontramos en la Fundamentacion la reflexion kantiana sobre la
maxima moral que debe guiar nuestra accion, en la cual la autonomia tendréa un lugar especial. (p.4)

De este modo aparece la voluntad humana y la capacidad de auto legislarse a partir no de unos
conocimientos sino de la aplicacién de los mismos, los cuales dan sentido a la naturaleza moral
desde la hermenéutica.

Este concepto a lo largo de los afios fue utilizado y aplicado para las personas sin
discapacidad, claro teniendo en cuenta la evolucion historica el concepto se fue adecuando y

garantizando a partir de la consolidacion de los derechos fundamentales, sin embargo, la
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poblacion en condicién de discapacidad no fue incluida debido al modelo médico y asistencial.
Sin embargo, desde el afio 1992 la Asociacion Americana sobre Retraso Mental (AAMR) se
pronuncio sobre el descontento ante la intensiva evaluacion de las personas en condicion de
discapacidad para la busqueda y determinacion del coeficiente intelectual.

Con la intencién de eliminar el reduccionismo y la excesiva confianza en el uso de tests dirigidos a
establecer el coeficiente intelectual. Asi mismo, planted un giro determinante en el proceso de evaluacion,
con el animo de obtener informacion sobre las necesidades individuales, en diferentes dimensiones, que
luego debian relacionarse con los niveles de apoyo apropiados. Arroyave M. y Freyle M. (2010:55)

Planteando un paradigma para la valoracion de las personas en condicion de discapacidad, en
la cual se mantiene la importancia del diagndstico clinico, pero se interesa por encontrar la
manera de evaluar aspecto multidimensionales que describan las capacidades la personas con un
fin especifico que es, el de brindar herramientas de apoyo. Sin embargo, solo hasta el afio 2002
se establece el concepto desde la evaluacion de cinco dimensiones

La inteligencia, la conducta adaptativa, la participacion —las interacciones y roles sociales— la salud —
mental y fisica— y el contexto; todas ellas contemplan diferentes aspectos de la persona y el ambiente que,
junto con el sistema de apoyos, busca mejorar el funcionamiento individual en contextos sociales.
Arroyave M. y Freyle M. (2010:55)

Este sin embargo, fue el producto de una lucha mucho mas larga, para los afios sesenta se
evidencia una representacion legislativa que se constituyd por un movimiento determinado, las
tres oleadas. En las cuales el documento de Gonzales y Peralta (2006) describe como

1) EI movimiento de vida independiente, caracterizado por desarrollarse de forma paralela con un
cambio hacia la "normalizacion” con el objetivo de capacitar a las personas con discapacidad para

Ilegar a la vida independiente, desde las necesidades bésicas.
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2) Los grupos de Autoayuda, la cual se compone por organizaciones de ciudadanos que solicitan
apoyos financieros destinados a apoyos, y conseguir el desarrollo de legislaciones opuestas a la
discriminacion. Con el fin de acceder a espacios sociales y servicios publicos de forma
independiente.

3) Los grupos de autodefensa, el cual se consolidé como un movimiento social en suiza, donde las
personas en condicidn de discapacidad, sus padres y los profesionales en atencion a la poblacién
se con el objetivo de eliminar una estigmatizacion de la poblacidon y la falta de oportunidades de la
poblacién.

Se considera como una reivindicacion hacia la poblacion en condicién de discapacidad
intelectual, que requiere de un cambio de paradigma profesional, de una estructuracion de
evaluacion diagnostica y de una reeducacion social. Con el objetivo de dar a las personas con
discapacidad el reconocimiento de los derechos que siempre fueron suyos, pero que la
sociedad desde un juicio erroneo privatizo y nego.

En la actualidad la definicion que da Verdugo hacia la autodeterminacion se define en dos

aspectos, un primer aspecto politico que se constituye por la toma de decisiones juridicas y el

reconocimiento como sujeto de derechos en un entorno social. Y un segundo aspecto personal que
comprende el desarrollo de tres indicadores para medir la autodeterminacion, Autonomia

(Independencia, autodireccion y autosuficiencia), metas y valores personales (esperanzas,

expectativas, intereses, creencias), elecciones (oportunidades, opciones, preferencias prioridades).

(Schalock & Verdugo, 2003).

Es en ese sentido en el que Asdown trabaja por y para la formacion de los autogestores,
reconociendo a partir de la interaccion sus intereses y relacionandolos a todas las entidades que
quieran aportar ya sea generando trabajo, oportunidades nuevas de aprendizaje, participacion y
visibilidad.

a. Bienestar Emocional
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El concebir el bienestar emocional desde su significado ya hace pensar que se trata de algo
que favorece en este caso el campo de las emociones de una persona o ser, es por ello que en
esta dimension se tiene en cuenta los sentimientos de satisfaccion, el auto concepto de si
mismo tanto a nivel personal y vital, a partir de los sentimientos de seguridad-inseguridad y
de capacidad—incapacidad, asi como la ausencia de estrés que contiene aspectos relacionados
con la motivacién, el humor, el comportamiento, la ansiedad y la depresion. (Verdugo, Canal,
Ferndndez, Bermejo, Alonso, Tamarit, & Planella, 2011)

Schalock y Verdugo (2003) mencionan tres indicadores para medir esta dimension: Alegria
(satisfaccion con actividades de la vida, humor, funcionamiento fisico y/o metal), Auto concepto
(identidad, autoestima, imagen corporal), ausencia de estrés (entorno predecible y seguro,
mecanismos de afrontamiento y manejo del estrés). (Schalock & Verdugo, 2003).

En esta dimension se aborda con énfasis en el auto concepto ya que la autodeterminacion
parte desde la auto representacion por lo cual se determina para la presente investigacion en el
grupo de Autogestores entrevistados poder analizar esta dimensidén con mayor énfasis en sus
narrativas.

b. Relaciones Interpersonales

Desde el reconocimiento de los autogestores como un grupo poblacional con caracteristicas
especificas y que se relacionan entre si para adquirir conocimientos e interactuar de acuerdo a
sus intereses y experiencias, esta dimension esta relacionada a la interaccion y al mantenimiento
de relaciones de cercania, es decir, tener participacion en actividades, tener amigos estables,
buena relacion con su familia, y si la persona manifiesta sentirse querido por las personas
importantes a partir de contactos sociales positivos y gratificantes. (Verdugo et al., 2011). Esta

dimension consta con tres categorias de indicadores: Interacciones (redes sociales, contactos
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sociales, vida social), Relaciones (familia, amigos, iguales), Apoyos (emocional, fisico,
economico, feedback). (Schalock & Verdugo, 2003)

El trabajo de la organizacion Asdown se fundamenta en las experiencias de los autogestores y
para esto determina la necesidad de una red de apoyos, estos centrados en la orientacion en
situaciones de toma de decisiones iniciando desde el apoyo familiar. Ademas es un tema cercano
al educador especial que trabaja de mano con las familias y el equipo interdisciplinario con la
finalidad de brindar herramientas de accion para que el individuo sea lo mas independiente
posible.

c. Bienestar Material

De la misma manera en que se penso el bienestar emocional como un encabezado que
favorece las emociones, en este caso se se piensa desde lo tangible, las adquisiciones, desde la
comodidad material que pueda tener una persona y que de alguna manera le facilite la vida, este
contempla aspectos de capacidad econdémica, ahorros y aspectos materiales necesarios para tener
una vida confortable, saludable y satisfactoria. (Verdugo et al., 2011).

Los indicadores para esta dimension son: Estado financiero (ingresos, seguridad financiera,
ayudas), Empleo (situacion laboral, entorno de trabajo, oportunidades de promocion) y
vivienda (tipo de residencia, propiedad, confort). (Schalock & Verdugo, 2003).

Aunque el bienestar material no se profundice en el presente trabajo de investigacion se
relaciona con el desarrollo personal pues la estabilidad financiera adquiere un papel importante
al pasar la mayoria de edad ya que la utilidad de la persona se compara con la de los miembros
de su familia, por tal, el sujeto busca aportar econémicamente con las responsabilidades del

hogar y sentirse util lo que depende de una estabilidad financiera.
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d. Desarrollo personal

Hay aspectos inherentes al proyecto autogestor, como lo son el desarrollo personal ya que a
partir de la formacion que reciben los autogestores, con el tiempo se ven resultados personales
positivos en cada uno, que denotan un progreso, en esta dimension se contemplan competencias
y habilidades sociales, y la utilidad social. El aprovechamiento de oportunidades de desarrollo
personal y la posibilidad de integrarse en el mundo laboral con motivacion y desarrollo de las
competencias personales, la conducta adaptativa y el desarrollo de estrategias de comunicacion.
(Verdugo et al., 2011)

A su vez, Schalock y Verdugo (2003) mencionan que los indicadores para esta dimensién son:
Educacion (actividades, logros, nivel educativo), Competencia personal (cognitiva, social,
practica), y Desempefio (éxito, productividad, mejora personal, creatividad/expresion personal).

Este aspecto desarrolla elementos que a medida de las investigaciones han sido latentes como
escenarios de desenvolvimiento, ademas aborda la escuela y el trabajo como un escenario de
desarrollo esencial para las personas. En el caso concreto de la presente investigacion, los
autogestores superan la mayoria de edad y muchos de ellos no fueron parte de un proceso de
inclusion verdaderos, por tal motivo se da gran importancia a este apartado ya que el desarrollo
personal se establece a partir de las metas de cada uno de ellos y las estrategias que emplean para
poder cumplirlas.

e. Bienestar fisico

Este es un aspecto bastante importante dentro de la discapacidad intelectual debido a que en
algunas de las personas se suelen presentar dificultades de salud ya sea fisica 0 mental asociadas
a su condicion por ende en esta dimension se tiene en cuenta los aspectos de dolor y medicacion

cdémo inciden estos en su estado de salud, emocional y le permiten llevar una actividad normal.
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El bienestar fisico permite desarrollar actividades de la vida diaria desde las capacidades y se ve
facilitado con ayudas técnicas en caso de que la persona lo requiera. (Verdugo et al., 2011)

Los indicadores de esta dimensién son: Salud (funcionamiento fisico, sintomas de
enfermedad, energia/vitalidad, estado nutricional, medicacion, habilidades sensoriales),
Actividades de la vida diaria (comidas, movilidad, aseo, vestido), Atencidn sanitaria
(disponibilidad, efectividad, efectividad), Ocio (Recreo, aficiones, oportunidades, creatividad).
(Schalock & Verdugo, 2003).

Articulando esta dimension con cada historia de vida en la que se puede evidenciar a partir de
las narrativas de los padres una mejora significativa en los aspectos de salud a partir de la
vinculacion con en el proyecto autogestor.

f. Inclusion social

Como bien se referencia, el presente documento esta presentado por educadoras especiales y
en ese contexto se selecciona la poblacion objetivo, adultos mayores con discapacidad intelectual
que a partir de su formacién han podido abrirse campo en diferentes escenarios en los cuales en
tiempos pasados era imposible, es asi como se han vinculado laboralmente, han continuado con
sus estudios universitarios y han sido portavoces de su grupo, por nombrar algunos logros. En
este apartado, se evalUa si se da rechazo y discriminacién por parte de los demas. Se puede
valorar a partir de conocer la existencia de un circulo social amplio o reducido o si utiliza
entornos de ocio comunitarios. La inclusion también puede medirse desde la participacion y la
accesibilidad que permite romper barreras fisicas que dificultan la integracién social. (Verdugo
etal., 2011). Los indicadores que Schalock y Verdugo (2003) proponen para esta dimension son:

Integracion y participacion en la comunidad (Accesos, presencia, implicacion, aceptacion),
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Roles comunitarios (Colaborador, estilo de vida, interdependencia), y Apoyos sociales (red de
apoyos, servicios). (Schalock & Verdugo, 2003)

En cada una de las narrativas se busco evidenciar como el autogestor se describe en un
contexto de participacion sea laboral o académico. El identificar desde alli si el autogestor se
reconoce a si mismo por sus capacidades y sus derechos, de la misma forma como puede
comprender que en el contexto social pueden ocurrir situaciones de rechazo o vulneracion hacia
él pero que también determina su manera de actuar desde una mirada argumentativa y dialégica.

g. Derechos

Este apartado se integra desde la definicion de Verdugo con el objetivo de analizarlo a partir
de la recoleccién que hicieron las entrevistas para determinar su relacion directa con la
formacion autogestora, desde el enfoque de la investigacién las narrativas de los autogestores
podian evocar de forma natural esta categoria siempre y cuando el conocimiento de los derechos
propios y de ciudadania hubiesen sido interiorizados. De esta forma el apartado:

Hace referencia al grado de conocimiento y disfrute de los derechos propios de ciudadania.
(Verdugo et al., 2011). En esta dimensién Schalock y Verdugo (2003) mencionan que esta
dimension se puede dividir en dos factores de gran importancia, el primero son los derechos
humanos que deberian estar presentes (respeto, dignidad, igualdad) y los derechos legales
(ciudadania, acceso, justicia).

La formacion Autogestora se ha compuesto desde los elementos de accidn participativa con
herramientas politicas. Por tal motivo se busco evidenciar el conocimiento sobre las mismas en
las narrativas de los autogestores. Ademes de ser este un pilar de la formacion, es un elemento

que caracteriza a cada autogestor.
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1.2.3. Familia
La marcada relacion de la familia con el proyecto autogestor y méas propiamente con el
presente documento recae en que a partir de las entrevistas realizadas se reconoce por parte de
las educadoras especiales ciertas necesidades a las cuales atender para favorecer el proyecto
desde la articulacion con el hogar, nicleo principal del autogestor. En ese sentido se habla de
que el primer grupo social de un ser humano es la familia, esta se encarga de criar al nifio/a
en sus primeros afos de vida, involucrando el cuidado y la proteccidn, es decir que gracias a
ella, las personas tienen sus primeras experiencias altamente significativas, convirtiéndose asi
en un contexto socializador donde se brinda la oportunidad a cada miembro de identificarse
con algunos modelos que le servirdn para afrontar el mundo de una manera particular y donde
cada nifio/a participa activamente de este proyecto familiar. Al considerarse un grupo social,
las familias se encuentran permeadas por factores sociales, politicos, estructurales e
ideoldgicos que a su vez influyen en la forma en la que se tejen las relaciones, en la forma en
que se dan las pautas de crianza, las relaciones de poder y la comunicacién. (Gallego, 2012).
Espinal y Gonzélez (2006) citan a (Minuchin, 1986, Andolfi, 1993; Musitu et al., 1994,
Rodrigo y Palacios, 1998) y definen a la familia como “un conjunto organizado e
interdependiente de personas en constante interaccion, que se regula por unas reglas y por
funciones dindmicas que existen entre si y con el exterior”.
Como grupo o sistema, la familia es dinamica y cambiante, lo cual permite que se constituya
diversamente, pudiendo configurarse de forma nuclear, extensa 0 compuesta; unipersonal, mono
parental, reconstituida, homoparental, entre otras. Todas estas diversas configuraciones influyen

en la construccion de identidad individual o colectiva. (Gallego, 2012).
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Para la presente investigacion es determinante reconocer el rol participativo de la familia 'y su
estilo parental sobre la autodeterminacion de personas en condicién de discapacidad, pues se
postula que la presencia positiva de la familia favorece el proceso de autodeterminacion, ademas
segun el recorrido de contextualizacidn que abrid paso a esta investigacion se identifico por
medio de las entrevistas realizadas a las directivas de Asdown que el rol de la familia es
determinante en la aceptacion, apoyo y acompafiamiento en un proceso de formacién
autogestora, por todo eso se realizara un analisis de los estilos parentales de las familias
participantes.

3.2.3.1 Pautas de crianza

Desde el trabajo con los padres se hace evidente el tema de pautas de crianza, donde se
reconocen diferentes caracteristicas de como los padres de los autogestores han formado a sus
hijos a lo largo de sus vidas y que aspectos han sido favorables o no dentro del rol de padres.

Las pautas de crianza estan inmersas dentro de las practicas de crianza. La practica es lo que
hacen los padres o adultos encargados de la crianza de los nifios, concretamente son acciones
dirigidas a garantizar la supervivencia del menor, el aprendizaje de conocimientos e
interpretacion del medio; en el proceso de socializacion las practicas de crianza toman un rol
muy importante dado que son las acciones orientadas al desarrollo de los nifios y se da como un
mecanismo de control de los mismos. En cuanto a la pauta, refiere a lo que se espera hacer en la
orientacion de la accion del menor o el adolescente. Las pautas estan influenciadas por culturas y
generalmente con condiciones poco flexibles y creencias compartidas entre los miembros de la
familia, sin embargo, esto no quiere decir que no tengan la capacidad de modificarse a lo largo

del tiempo. (Aguirre, 2000).
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En relacién a los autogestores es claro que las pautas y las practicas de crianza se diferencian
en gran parte por aspectos socio econémicos, respecto a lo social es comudn que las personas con
discapacidad hayan vivido situaciones similares respecto a la segregacion y discriminacion, pero
respecto a lo econdmico se parten diferencias cuando una familia puede acceder a diferentes
profesionales que trabajen articuladamente para desarrollar al méximo las capacidades del hijo
con discapacidad. Contrario a ello en las familias de recursos bajos a pesar del interés por aportar
significativamente a sus hijos, se evidencia una falta dentro del proceso formativo que aunque no
sea del todo relevante, puede llegar a retrasar procesos basicos en tiempos determinados.

Existen caracteristicas propias de los padres o cuidadores relacionados con los estilos de
crianza y las interacciones familiares, Pons, Salvador, Cerezo & Bernabé en el 2005 (Citado por
Cuervo, 2010) realizaron un estudio e identificaron factores que se asocian a los cambios que
afectan de forma negativa la parentalidad, tales como antecedentes de castigo en la madre, baja
satisfaccion materna y una percepcion negativa ante el bebé, entre otros, lo cual se convierte en
factores de riesgo para el maltrato o alteraciones emocionales.

A pesar de que el presente documento no tiene el énfasis de determinar el castigo dentro de
las pautas de crianza, se reconoce que algunos padres de los autogestores solucionaban las
dificultades a partir de hablar para resolver las situaciones problema, ello gracias a que son
familias que han convivido con la discapacidad desde un &mbito de aceptacion y trabajo en
equipo, como un nucleo inquebrantable, positivo y luchador.

3.2.3.2. Estilos parentales

La forma en como los padres de los autogestores han formado a sus hijos mas alla del ambito
educativo se demuestra desigual respecto unos de otros, las razones pueden ser multiples por

ejemplo como fueron criados, el nivel econdmico, la religion, en fin. Un aspecto que tambien
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Ilama la atencidn es el nimero de integrantes en la familia, cuando hay hermanos sin
discapacidad y las relaciones positivas 0 negativas que se generen dependen de los estilos
parentales.

Los estilos parentales o los estilos educativos parentales son “esquemas practicos que reducen
las multiples y minuciosas précticas educativas paternas a unas pocas dimensiones, que, cruzadas
entre si en diferentes combinaciones, dan lugar a diversos tipos habituales de educacién familiar”
(Coloma, 1993, citado por Torio, Pefia, y Rodriguez, 2008). No suelen haber modelos totalitarios
con respecto a este tema, sino que suelen complementarse entre si, ya que los estilos parentales
suelen ser mixtos y cambiantes a lo largo del tiempo, teniendo en cuenta una amplia cantidad de
variables tales como el sexo, edad, lugar que ocupa entre los hermanos, si padecen alguna
enfermedad o trastorno, de su apariencia fisica, de su conducta habitual, de su conducta pasada y
su inteligencia; por tanto, los padres configuran su estilo parental con cada uno de los hijos.

Una de las pioneras en el estudio de los estilos parentales es Diana Baumrind en los afios
1967, 1968, 1971 tal como la citan Izzedin y Pachajoa (2009), Capano y Ubach (2013) y Torio et
al. (2008). Baumrind mostraba interés en el estudio de la autoridad en el ambito de las relaciones
padres-hijos, Baumrind tiene en cuenta la interrelacion entre las tres variables paternas basicas:
control, comunicacién e implicacion afectiva, estas tres variables mas el apoyo y el control
determinan la propuesta de los tres estilos parentales, el estilo autoritario, el estilo permisivo y el
estilo democréatico. Dichos estilos parentales nacen del estudio cuyo objetivo era “conocer el
impacto de las pautas de conducta familiares y su repercusion en la personalidad del nifio”, para
esto realizo un estudio longitudinal con 134 nifios y nifias, menores de tres afos, que estaban
escolarizados. Las madres y los padres eran entrevistados y, a la vez, se observaba la conducta

que empleaban éstos con los hijos, mientras se realizaba la entrevista, durante el estudio clasifico
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a los nifios en tres grupos segun la estructura de la personalidad expresada en conductas
observables, finalmente hizo una correlacion entre los comportamientos evidenciados y los
resultados de la entrevista con los estilos parentales propuestos, obteniendo como resultado al
estilo democratico como el 6ptimo. Afios mas tarde, en 1977 estudio la conducta de la misma
muestra, cuando los nifios tenian 8/9 afios y observé que los nifios de familias democréticas
tenian elevadas competencias sociales y cognitivas; los de progenitores autoritarios se situaban
en un nivel medio y los nifios de padres permisivos tenian niveles més bajos. (Torio et al., 2008)
En cuanto a la definicién de las tres categorias de estilos parentales se resaltan las
caracteristicas mas importantes, sin dejar de lado que esto no representa una clasificacion
totalitaria o cerrada. En el estilo autoritario los padres suelen darle mucha importancia a la
obediencia y a la disciplina, primando la importancia de los castigos y restandole importancia al
didlogo, limitando la autonomia y la creatividad en los nifios, es el modelo que tiene efectos méas
negativos sobre la vida social de los nifios ya que éstos suelen mostrar baja autoestima,
comportamientos agresivos y/o hostiles, suelen ser altamente dependientes, pueden recurrir
frecuentemente al uso de mentiras, llegan a manipular su entorno y perpettan ciclos de violencia
(Henao, Ramirez y Ramirez, 2007; Citado por Torio et al., 2008). El estilo permisivo o0 no
restrictivo se basa en el no control parental y la flexibilidad. Los nifios de este modelo crecen
sobreprotegidos con bajos o nulos niveles disciplina y no se tienen en cuenta sus opiniones. En
cuanto a los padres, evitan los castigos y las recompensas, no establecen normas, pero tampoco
orientan al hijo (Baumraid, 1977, citado por lzzedin y Pachajoa (2009). Por ultimo, en el estilo
democratico o también denominado autoritativo, los padres son mas responsivos a las
necesidades de los hijos asignandoles responsabilidades, dandoles libertad para resolver

problemas cotidianos teniendo como consecuencia el fortalecimiento de sus propios
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aprendizajes, la autonomia y la iniciativa personal. Los padres que se adhieren a este modelo
parental fomentan el didlogo y comunicacion periddica y abierta entre ellos y sus hijos para
fomentar una mejor comprension de las situaciones y sus acciones (Baumrind, 1966, Citado por
Izzedin & Pachajoa (2009). Este estilo supone las consecuencias mas positivas para los hijos,
pues se fortalece la conformacion de la personalidad favoreciendo asi el ajuste social y familiar,
causando mayor estabilidad emocional y alta autoestima. (Torio et al., 2008).

Finalmente, Maccoby y Martin en 1983 reformulan el modelo de Baumrind (1978), se basan
en dos aspectos: el control o exigencia que refiere la “presion o nimero de demandas que los
padres ejercen sobre sus hijos para que alcancen determinados objetivos y metas”; y el segundo
el afecto o sensibilidad y calidez que es el “grado de sensibilidad y capacidad de respuesta de los
padres ante las necesidades de los hijos, sobre todo, de naturaleza emocional.” Segln estos
autores, de la combinacién de las dimensiones mencionadas y de su grado, se obtienen cuatro
estilos educativos parentales: estilo autoritario-reciproco, autoritario-represivo, permisivo-
indulgente y permisivo-negligente. El estilo permisivo que Baumrind habia descrito ha sido
dividido por MacCoby y Martin en dos estilos nuevos, al observar que la permisividad
presentaba dos formas muy diferentes: el estilo permisivo-indulgente y el permisivo-negligente,
este Ultimo no se tenia en cuenta en el modelo de Diana Baumrind y se asocia a un tipo de
maltrato.

En este estudio se tendran en cuenta los tres estilos propuestos por Baumrind y el tltimo estilo
de MacCoby y Martin, el estilo permisivo-negligente, al cual denominaremos solamente
“Negligente”, en este estilo no existe ni la exigencia paterna ni la comunicacion abierta y
bidireccional, son padres que se caracterizan por darle demasiada libertad comportamental a los

hijos sin ningun acompafiamiento, se caracterizan por la falta de tiempo y dedicacion a tareas de
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formacion en todos los ambitos de los hijos, en el poco interés para involucrarse emocional y
afectivamente, puede que no establezcan normas dado que esto implica didlogo y vigilancia,
puede también que en algunas ocasiones presenten estallidos repentinos e injustificados de ira
contra los hijos, dependiendo las capacidades de la familia pueden caracterizarse por otorgar
demasiados bienes materiales tratando de suplir otras necesidades emocionales. Las
consecuencias en los hijos producto de este estilo parental son las mas desfavorables, “estos
nifios obtienen las més bajas puntuaciones en autoestima, en desarrollo de capacidades
cognitivas y en los logros escolares, asi como en la autonomia y en el uso responsable de la
libertad.” (Torio et al., 2008).

Es importante reconocer el estilo parental manejado por cada una de las familias participantes
para conocer la relacion que tiene sobre la autodeterminacion y calidad de vida de los
participantes, pues se conocen estudios como el realizado por Inostroza y Salina (2010)
“Influencia del estilo de crianza de los padres en la adquisicion y promocién de la
autodeterminacion en nifios y nifias entre 4 y 5 afios de edad con y sin discapacidad.” En el cual
determinan la correlacion entre los tipos de estilo parental y la autodeterminacion, en dicho
estudio se concluye que el estilo parental autoritario y el estilo parental permisivo tienen una
correlacion negativa con la autodeterminacion y toma de decisiones del grupo poblacional
estudiado, por el contrario, evidenciaron una correlacion positiva entre el estilo parental
democrético y la autodeterminacion y toma de decisiones. Por otro lado, Losada y Bafia (2015)
realizan una revision tedrica denominada “Factores mediadores en la adquisicion y desarrollo de
la autodeterminacion en adolescentes con discapacidad intelectual”, en donde mencionan que los
estudios revisados han revelado la influencia de las percepciones y creencias familiares

como barreras o facilitadores a la adquisicion y expresion de habilidades relacionadas con la



autodeterminacién en los hijos/as y, ademéas como dichas percepciones y creencias se

relacionan con los diferentes estilos parentales, mostrando asi una asociacion entre un estilo

parental adecuado y el impacto que tienen a que sus hijos/as decidan sobre aspectos

importantes en sus vidas.

Por lo descrito anteriormente y lo mencionado en los conceptos anteriores, se considera

importante determinar el estilo parental presente en los participantes y determinar si existe una

influencia de dichos estilos parentales sobre la autodeterminacién y ademas sobre el éxito del

proceso de formacidn autogestora, pues existe sustento tedrico que permite determinar la

influencia positiva o negativa segun el estilo parental utilizado por los padres sobre la calidad de

vida y autodeterminacion en personas en condicion de discapacidad intelectual.

Tabla 1.

Estilos parentales.
ESTILO COMPORTAMIENTOS DE LOS CONSECUENCIAS EN LOS
PARENTAL PADRES HIJOS

DEMOCRATICO

PERMISIVO

AUTORITARIO

Responsivos ante las necesidades de
los hijos.

Asignan responsabilidades.

Equilibrio entre el afecto y la
autoridad.

Dan libertad para que los hijos
resuelvan problemas cotidianos.

Fortalecen la autonomia.

Brindan estabilidad emocional.

No control parental.

Alta flexibilidad.

Sobreproteccion.

Bajos o nulos niveles de exigencia.

No son partidarios del castigo o de la
sancion como medida disciplinaria.

No existen normas ni orientacion a los
hijos.

Prima la exigencia de disciplina 'y
obediencia.

Uso frecuente de castigo (fisico o
material).

Dialogo limitado.

Limitan autonomia y creatividad.

Poco afecto.

Prima la autoridad sobre el afecto.

Evaltan y controlan el comportamiento

Independientes.

Fuertes y estables emocionalmente.

Comunicativos.

Expresivos.

Responsables.

Alta autoestima.

Buenas competencias sociales.

Bienestar psicolégico.

Carifiosos.

Nivel inferior de conflictos con los
padres.

Sobreprotegidos.

Bajos o nulos niveles de disciplina.
Carecen de limites.

Inseguros.

Exigentes.

Demandantes.

Comportamientos hostiles o
agresivos.

Moral heterénoma (evitacion de
castigos), pueden hacer uso de
mentiras 0 manipulaciones.

Perpetlan ciclos de violencia.

Altamente dependientes.

Poca interiorizacién de patrones
morales.




41

NEGLIGENTE

de los hijos con patrones muy rigidos.
En ocasiones rechazan a sus hijos
como medida disciplinaria.

No exigencia.

No comunicacion con los hijos.

Alta libertad comportamental a los
hijos.

No acompafiamiento a los hijos.

Falta de tiempo y dedicacidn a tareas
de formacién.

Poco interés por involucrarse
emocionalmente y afectivamente.

No establecimiento de normas.

No otorgan elementos que suplan las
necesidades de los hijos, 0 segln las

oportunidades, otorgan bienes en exceso.

Poco afectuosos.

Falta de autonomia y creatividad.

Reservados.

Poco audaces a la hora de
conseguir metas.

Bajo autoestima.

Bajo desarrollo de habilidades
cognitivas.

Pocos logros escolares.

Poca autonomia.

Uso poco responsable de la
libertad.

Inexpresivos.

Poco comunicativos.

Baja competencia social.

Baja competencia social.

Pobre autocontrol y
heterocontrol.

Escasa motivacion.

Escaso respeto a normas
Yy personas.

Baja autoestima,
inseguridad.

Inestabilidad emocional.

Debilidad en la propia
identidad.

Auto concepto negativo.

Graves carencias en
autoconfianza y
autorresponsabilidad

Fuente: Elaboracion propia.

3.3 Marco legal

El presente trabajo se desarrollara a partir de diferentes componentes, donde se recorrera el
ambito pedagdgico y educativo por la licenciatura a la que atiende, pero se vera influenciado
desde el &mbito politico, desde la constitucion politica de Colombia, la Declaracion de los

Derechos de las Personas con retardo mental desarrollado por la ONU, resoluciones y leyes
comprendidas desde 1955 hasta el 2019 que se mencionan paulatinamente.

El anlisis y las aplicaciones se analizaran desde la perspectiva de discapacidad a partir de los
avances en temas legales y juridicos por los cuales ha pasado Colombia, partiendo desde la

constitucion Politica de Colombia de 1991, los articulos 13, 47,54 y 68. En los cuales, el Estado
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se compromete a ciertas obligaciones que tienen por principio defender y promover la igualdad
en términos sociales y laborales, ademas de atender a la poblacién en condicion de discapacidad
sin distincion alguna, de forma prioritaria en ambitos de salud, educacion y trabajo.

Por lo cual se entenderd la normatividad de la constitucion politica de Colombia como
inquebrantable y que ademaés ha sido adaptada poco a poco conforme cambian los paradigmas
sociales.

Ademas de esto, se reconoce la integracion de Colombia con politicas internacionales,
iniciando por la Convencion Interamericana para la Eliminacion de todas formas de
discriminacion contra las personas con discapacidad OEA desarrollada en 1999 donde los
estados pertenecientes adoptaran modificaciones en

Medidas de caracter legislativo, social, educativo, laboral o de cualquier otra indole,
necesarias para eliminar la discriminacion contra las personas con discapacidad y propiciar su
plena integracion en la sociedad.

Que adoptada por el Congreso de la Republica en la Ley 162 del 2002, la cual entra en
vigencia en Colombia a partir del afio 2004 reafirmando que las personas con discapacidad
tienen los mismos derechos humanos y libertades fundamentales que otras personas; y que estos
derechos, incluido el de no verse sometidos a discriminacion, fundamentada en la discapacidad,
emanan de la dignidad y la igualdad que son inherentes a todo ser humano.

Teniendo en cuenta que la formacidn en sujeto de derechos que han recibido los integrantes
del grupo de Autogestores de la fundacion Asdown, promueve y resalta que su discapacidad
cognitiva no es mas que una caracteristica y de manera fundamentada tedrica y juridicamente
argumentan su capacidad de ejercer un rol de ciudadano participativo por la comprension y

apropiacion de la catedra.
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Para implementar el Articulo 23 numeral 1 de la Convencién de las Personas con
Discapacidad ONU donde reconoce que “deberan disfrutar de una vida plena y decente en
condiciones que aseguren su dignidad, le permitan llegar a bastarse a si mismo y faciliten la
participacién activa del nifio en la comunidad” y la Ley estatutaria 1618 del 2013 con el objetivo
de “Garantizar y asegurar el ejercicio efectivo de los derechos de las personas con discapacidad,
mediante la adopcion de medidas de inclusion, accion afirmativa y de ajustes razonables y
eliminando toda forma de discriminacion. (p.1)

Y que para garantizar dicha participacion politica debe asegurarse una formacion en el tema,
que sea adecuada, modificada y pertinente de acuerdo al tipo de poblacion, reconociendo que el
espectro de la discapacidad cognitiva acoge a varias discapacidades y las subdivide por el rango
de coeficiente intelectual.

De otro lado, esté la politica publica nacional de discapacidad en inclusion social Conpes 166
Cuyo objetivo es:

Definir los lineamientos, estrategias y recomendaciones que con la participacién de las instituciones

del Estado, la sociedad civil organizada y la ciudadania, permitan avanzar en la construccion e

implementacion de la Politica Publica de Discapacidad e Inclusion Social PPDS, que se basa en el

goce pleno en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por
todas las Personas con Discapacidad (en adelante PcD), como lo establece la Convencion sobre los

Derechos de las PcD de Naciones Unidas. (p.2)

Documento que es base fundamental en el oportuno cumplimiento de los derechos de las PcD
y que junto al actual decreto 1421 de 2017 promulga por su parte el derecho a la educacion de
dicha poblacion y los ajustes que se deben tener en cuenta dependiendo de las diferentes

condiciones de discapacidad, atendiendo de manera global al desarrollo integral de la poblacion.
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El objetivo del documento no es argumentar y defender su derecho a la participacion politica
sino, analizar los cambios que han tenido el grupo de autogestores que han recibido una
formacion politica y que a partir de sus narrativas se reconocen los factores positivos dentro de la
formacion autogestora como una generadora de experiencias que faciliten el desarrollo de la
autodeterminacién en personas en condicion de discapacidad intelectual, a su vez las familias y
cualquier lector interesado en el tema se contextualizara desde el aspecto politico sobre qué y

coémo defender en el contexto de la discapacidad en un nivel global.
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4. Disefio metodoldgico

4.1 Tipo y enfoque de investigacion

El presente estudio se basé en la investigacidn accion, la cual segun Kemmis citado por
Restrepo (2002) define como “actividad colectiva que propende la transformacion de
procesos educativos asociados a procesos sociales y en definitiva por el mejoramiento
social” (Kemmis & Mctaggart, 1988) (p.2).

Desde la postura de las investigadoras, se hace un analisis a un grupo poblacional conformado
por personas con discapacidad intelectual, padres y directivas pertenecientes a Asdown, en donde
se analiza cada una de las posturas desde la contribucién como educacion informal que
promueve el desarrollo de la autodeterminacién, la autonomia e independencia dentro del plan de
formacion a partir de tematicas establecidas.

El desarrollo de la investigacion parte desde la formulacion de hipdtesis que a partir de la
comprension de teorias y conceptos cobran sentido y se desarrollan de forma flexible
permitiendo los investigadores estudiar un contexto, sus elementos y su historia para resolver las
hipétesis planteadas en primer lugar y aportar al desarrollo de la practica.

La presente investigacidn valord los datos suministrados por los participantes y los contrasto
con el modelo de calidad de vida, analizando y describiendo como algunas experiencias
contribuyeron al proyecto de formacion.

Ahora bien, atendiendo a los puntos clave de la investigacion accion propuestos por Kemmis
y Mctaggart (1988) citado por Herrera (2004) en donde

Se destacan la mejora de la educacion mediante su cambio, y aprender a partir de la
consecuencias de los cambios y la planificacién, accion, reflexion nos permite dar una

justificacion razonada de nuestra labor educativa ante otras persona porque podemos mostrar de
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gué modo las pruebas que hemos obtenido y la reflexion critica que hemos llevado a cabo nos han

ayudado a crear una argumentacion desarrollada, comprobada y examinada criticamente a favor

de lo que hacemos. (p. 2, 3)

Es asi como desde el rol del educador especial se reconoce su participacion en diferentes
espacios y ambitos que le aportan a la educacion a partir de un proceso concienzudo de
investigacion, en el caso especifico desde el reconocimiento de una necesidad que permite
enriquecer el proyecto autogestor en el trabajo de empoderar e informar a padres de personas con
discapacidad intelectual sobre la formacion que reciben sus hijos y otorgandoles un lugar
significativo dentro de dicha formacion y permitiéndoles comprender cada uno de los elementos
para que estos sean trabajados desde las practicas familiares logrando visibilizar y acrecentar el
mismo en la sociedad.

4.1.1 Enfoque de investigacion

La investigacion cualitativa es inductiva. Asi, los investigadores comprenden y desarrollan
conceptos partiendo de pautas de los datos, y no recogiendo datos para evaluar hipotesis o teorias
preconcebidas. Siguen un disefio de investigacion flexible y Comienzan un estudio con
interrogantes vagamente formulados. Entiende el contexto y a las personas bajo una perspectiva
holistica, estudia a las personas en el contexto de su pasado y en las situaciones en las que se
hallan.

Por lo cual, esta investigacion valoré los datos suministrados por los participantes y los
contrastd con el modelo de calidad de vida, analizando y describiendo como algunas
experiencias contribuyeron al desarrollo de la autodeterminacién y que estas fueron generadas

por el grupo de Autogestores de la fundacion Asdown.
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4.1.2 Método de investigacion

Se considera el método analitico como proceso para comprender como la formacion
autogestora aporta significativamente a la poblacion con discapacidad intelectual desde su
formacién. Reconociendo que el método “consiste en la extraccion de las partes de un todo, con
el objeto de estudiarlas y examinarlas por separado, para ver, por ejemplo, las relaciones entre
¢éstas” (Abbagnano, N.1989.p.59)

A partir de la observacidn y seleccion de un grupo de autogestores y sus familias, la
aplicacion de entrevistas, y la interpretacion de los resultados, se sacan conclusiones y
recomendaciones que buscan aportar al proyecto autogestor desde el rol del educador especial,

para enriquecer su que hacer y visibilizar su accionar dentro de la sociedad.

4.2 Articulacion con la linea de investigacion

El presente trabajo tiene una Optica social ya que la formacion autogestora da voz y
participacién a nivel local, nacional e internacional a poblacion con discapacidad intelectual por
ende se asocia con la linea de investigacion Libertadora de Desarrollo Humano Integrador en el
Contexto Social Colombiano. En él, como lo cita la Fundacién Universitaria Los Libertadores, se
reconoce que

El desarrollo humano es desarrollo de las capacidades necesarias para alcanzar una vida digna: fisicas,
emocionales, cognitivas, intelectuales y relacionales. Entre las garantias para este desarrollo esta la
creacion de entornos seguros donde se desenvuelve la vida humana y la participacion activa de los
ciudadanos en la definicion de sus propias metas y objetivos politicos, econdmicos y culturales, en
consonancia con los derechos fundamentales. (P.1)

Es importante dar a conocer que las personas con discapacidad tienen los mismos derechos

que el resto de la poblacién y a partir de su formacion en acompafiamiento de un equipo
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interdisciplinario son ellos mismos quienes logran visibilizarse desde sus capacidades y
potencialidades demostrando compromiso, participacion y responsabilidad social.

El presente documento se encuentra dentro del grupo de investigacién denominado Razén
Pedagdgica, el cual plantea cuatro temas fundamentales dentro de la educacion los cuales son
pedagogia, didacticas, curriculo y evaluacion. Siendo la pedagogia el que mas se relaciona con el
presente documento ya que, aungue sea una educacion informal hace parte de la formacién

integral del ser en este caso personas adultas con discapacidad intelectual.

4.3 Poblacion

El estudio se compuso por un grupo poblacional de diecisiete personas con edades
comprendidas entre los 20 a los 32 afios. La poblacién se distribuyé en seis personas con
discapacidad intelectual pertenecientes al grupo de autogestores de Asdown, de los cuales se
encontraban personas con sindrome de Down y discapacidad intelectual y un caso especifico
denominado 18p causado por una anomalia en el cromosoma 18 con implicaciones de tipo motor
e intelectual. Abarcando proceso formativo en inicial, intermedio y avanzado de la formacion
autogestora. Nueve padres de familia entre los cuales en tres casos se conformaban por padre y
madre en el momento de la entrevista, entre el total de padres los cuales el 70% de ellos son
profesionales en areas como la odontologia, arquitectura, contaduria y terapia ocupacional, el
30% son bachilleres dedicados al hogar. Y finalmente, dos directivas que han acompariado a los
autogestores entrevistados durante diez afios en sus diferentes etapas. Ellas son profesionales en
gestion de proyectos y fueron las facilitadoras de la informacion base, la seleccion y relacion con

los entrevistados.
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4.5 Técnicas e instrumentos

4.5.1 Entrevistas semi - estructuradas

Se hizo uso de entrevistas semi-estructuradas a todos los participantes de la investigacion. La
entrevista es una técnica cominmente utilizada en investigaciones de tipo cualitativo. Diaz,
Torruco, Martinez & Varela (2013) la definen como “un instrumento técnico que adopta la forma
de un dialogo coloquial”. Los mismos autores, en su articulo citan a Canales (2006), quién la
define como “la comunicacién interpersonal establecida entre el investigador y el sujeto de
estudio, a fin de obtener respuestas verbales a las interrogantes planteadas sobre el problema
propuesto”.

Existen diferentes tipos de entrevista, en este estudio seran utilizadas entrevistas de tipo Semi-
estructuradas, Diaz, Torruco, Martinez & Varela (2013) mencionan que este tipo de entrevistas
permiten tener un grado mayor de flexibilidad frente a entrevistas estructuradas, dado que se
parte de preguntas planteadas frente a un eje tematico, sin embargo, pueden ser ajustadas segun
el entrevistado o el contexto y la forma en la que este se va desarrollando. Mencionan como
ventaja la posibilidad de ser adaptada a los sujetos y la posibilidad que tiene el interlocutor para
“aclarar términos, identificar ambigiiedades y reducir formalismos”.

Se considerd la entrevista semi-estructurada como base para la recoleccion de informacion
teniendo en cuenta que se le hacia a personas con discapacidad y a padres de las mismas quienes
en ocasiones abrian sus corazones y relataban experiencias de todo tipo lo que para el
entrevistador de gran importancia.

4.5.2 Escala INICO-FEAPS (Version Colombiana)

La escala INICO-FEAPS evalua la Calidad de Vida en personas con discapacidad intelectual.

Esta dirigida a personas mayores de 18 afios con discapacidad intelectual, puede ser utilizada en
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personas de 16 afios en caso de no estar escolarizados. Las personas a las que va dirigida tienen
discapacidad cognitiva y pueden o no estar asociados a otros sindromes, trastornos del
desarrollo, plurideficiencias o multidéficit siempre que cuenten con habilidades en expresion y
comprension que permitan dar respuesta a la escala.

El instrumento cuenta con dos formatos, el primero es el de “auto-informe” que se administra
a la persona con discapacidad intelectual, el segundo se denomina “Informe de otras personas” la
cual va dirigida a un tercero que tenga conocimiento de la persona a evaluar. Cada uno de los
formatos consta de 72 items con un formato de respuesta tipo Likert con cuatro opciones de
respuesta: Nunca, Algunas veces, Frecuentemente y Nunca.

La escala INCO-FEAPS esta basada en el modelo de Calidad de Vida de Schalock y Verdugo,
cuyo eje se orienta en ocho dimensiones: Dominios, Inclusién Social, Autodeterminacion,
Bienestar Emocional, Bienestar Fisico, Bienestar Material, Derechos, Desarrollo Personal y
Relaciones Interpersonales.

El instrumento original fue disefiado en Espafia con poblacién espafiola, por lo que Henao y
Cordoba en asesoria de Verdugo realizaron su estudio doctoral buscando estandarizar el
instrumento para la poblacion colombiana, para esto utilizaron una muestra de 602 personas con
discapacidad y sus respectivos informantes. En cuanto a las propiedades psicométricas, en la
validez de contenido muestran una media de la calificacion de pertinencia para los items de 4,88
y para el auto informe de 4,98, evidenciando asi que los diferentes items realmente logran
evaluar las 8 dimensiones propuestas. Con respecto a la consistencia interna o fiabilidad
utilizaron el Alpha de Cronbach obteniendo puntajes de 0,915 para el auto informe y 0,931 para

el informe de otras personas. (Henao, Verdugo, Cordoba. 2017). Por todo lo anterior se considera
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importante y pertinente hacer la triangulacion de la informacion con el uso y aplicacion de este

instrumento.

4.6 Fases de investigacion
4.6.1 Observacion
En esta fase las investigadoras parten de la intencion de reconocer las caracteristicas de la
poblacion de interés y conocer la situacion inicial del contexto para poder identificar un aspecto
que se pueda mejorar como contribucién al contexto en el cual se pretende hacer el estudio, para
esto se realizaron entrevistas semi-estructuradas con dos de las directivas de la organizacion
Asdown, las cuales permitieron hacer una caracterizacion del contexto y asi mismo se delimito la
cantidad de poblacion que iba a participar en el estudio siendo elegidos segun criterio de las
directivas.
4.6.2 Planificacion
Después de reconocer la problemaética a trabajar se disefian los momentos de la investigacion
en donde se determinan los siguientes:
1. Disefio de dos formatos de entrevistas que atiendan a familias y Autogestores.
2. Busqueda de instrumento de valoracion validada para triangular la informacion.
3. Busqueda de los participantes, explicacion del proyecto de investigacion y entrega de
consentimiento informado.
4. Aplicacion de entrevistas e instrumento de forma directa, la informacion se recolecto en
medios digitales de grabacion de voz.
5. Transcripcion de entrevistas.

6. Calificacién del instrumento.
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7. Categorizacion de las respuestas segun las categorias de analisis.

8. Analisis de la informacién de acuerdo a las categorias de calidad de vida.
9. Reflexion pedagogica.

10. Conclusiones

11. Creacion de la cartilla.

4.6.3 Reflexion

La presente reflexion tiene como fin analizar desde la postura de tres educadoras especiales la
relacion de las experiencias de los participantes del proyecto autogestor y la estructura de
formacion del mismo, a partir de entrevistas realizadas a los autogestores participantes en
diferentes niveles, quienes expresaron a lo largo de sus narrativas las experiencias vividas y sus
aspiraciones a futuro.

Mediante la descripcidn de las categorias de analisis, las cuales se enfocan en la
autodeterminacién, la calidad de vida y las pautas de crianza se pretende dar respuesta a los
objetivos y la problematica planteada desde la articulacion con el método, y la argumentacién
tedrica. Para esto es necesario recordar que la investigacion accién comprende la accion que se
genera desde el rol del educador especial como aporte a su ciencia 0 a una poblacion especifica,
lo que se evidencia en la creacidn de la cartilla informativa presentada como recurso fisico.

Para comenzar la reflexion pedagdgica se abordaran cada una de las categorias de analisis y
sus sub categorias para responder a cada uno de los objetivos de la presente investigacion.

Antes de comenzar, se entiende que en el modelo de calidad de vida de Schalock y Verdugo
se comprenden los componentes Autodeterminacion, Bienestar Emocional, Bienestar Fisico,
Bienestar Material, Relaciones Interpersonales, Desarrollo Personal, Inclusion Social y

Derechos, sin embargo, pese a que se analizaran todos los componentes, se enfatizara en la
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dimensién de autodeterminacion dado que para el presente estudio se considera como uno de los
factores de mayor relevancia para la mejorar la calidad de vida dentro del ndcleo familiar que

conforma cada autogestor.
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5. Analisis de resultados
A partir de las entrevistas realizadas a autogestores, padres y directivas de la asociacion
Asdown y de la aplicacion de la escala INICO- FEAPS, a continuacion, se presentan gréaficas y
cuadros, los cuales atienden a una categoria especifica relacionada con la calidad de vida, las
cuales a su vez tienen un analisis propio segun las respuestas o resultados obtenidos y los cuales
son el recurso para determinar la importancia de la formacion autogestora en personas con
discapacidad intelectual. Este apartado corresponde al momento 6 de la fase de planificacion. A

continuacion se muestra el producto final de la aplicacion del instrumento con su respectivo

anélisis.

5.1 Resultados escala INICO-FEAPS

[ : - PERHIDECATIDADDEVIDAN
_AUTOINFORME . =
AU DE BE IS DP I RI BM
16-20 17-20 16-20 16-20 15-20 17-20 15-20 15-20 >128 99
15 15 15 15 15 15 15 124 95
14 14 14 14 14 14 14 14 119 90
117 8
13 13 13 13 13 13 13 114 sg
. 112 75
12 12 12 12 110 70
108 65
11 11 106 60
103 55
98 45
2 95 40
9 93 35
91 32
90 30
8 88 25
8 86 20
83
6 6 6 6 6 6 6 6 79 ig
5 5 5 5 5 6 6 5 75 5
1-3 1-4 1-3 1-3 1-3 1-4 1-4 1-3 <68 1

Imagen 1. Perfil de Calidad de Vida participante Al.
Fuente: Implementacién propia a partir de la escala Inico Feaps.

El perfil de A1 muestra indices bajos especialmente en los componentes de Derechos,

Relaciones Interpersonales y Bienestar Material, el puntaje mas alto se ubica en la dimension de
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Bienestar Emocional. La escala arroja un indice de Calidad de Vida de 101 ubicandolo en toda la
media del grupo poblacional de referencia, es decir que se encuentra por debajo del 50% de la

poblacion y supera al otro 50%.

PEREISDECALIDADIDEVIDA' : 2

INEGRMET tASIPERSONAS

AU DE BE IS DP RI BM BF Icv Percentil
16-20 16-20 16-20 15-20 16-20 16-20 15-20 15-20 >131 99
15 15 15 15 15 15 15 15 124 95
14 14 14 14 14 14 14 14 120 90
13 13 13 13 13 13 13 115 80
117 e aeias
12 12 12 12 ) 109 70
112 75
1% 11 11 11 11 104 60
107 65

10 10 10 M
102 55
93 35
9 9 9 9% 40
7 8 86 20
88 25
8 (3 8 8 9 8 (3) 8 90 30
7 7 7 7 7 7 7 7 82 15
6 6 6 6 6 -6 6 6 79 10
5 5 5 5 5 5 4 77 5
1-3 1-4 1-3 13 1-3 1-4 1-3 1-3 <70 1

Imagen 2. Perfil de Calidad de Vida participante A2
Fuente: Implementacién propia a partir de la escala Inico Feaps.

En el perfil de A2 se evidencia un buen puntaje en general de indice de Calidad de Vida, las
dimensiones mas altas de A2 son Bienestar Emocional y Inclusion Social y Desarrollo Personal,
las puntuaciones mas bajas las obtuvo en las dimensiones de Derechos, Relaciones
Interpersonales y Bienestar Emocional. La escala ubica a A2 en el indice de Calidad de Vida de
101 ubicandolo en toda la media del grupo poblacional de referencia, es decir que se encuentra

por debajo del 50% de la poblacion.
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¥ PERFIDECATIDADID

-  AUTOINFORVIE .
AU DE DP ! RI
16-20 17-20 16-20 16-20 15-20 17-20 15-20 >128 99
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14 14 4 14 K 14 119 90
13 13 13 13 114 80
112 75
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108 65
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10 10 10 101 50
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1-3 1-4 1-3 1-3 1-3 1-4 1-4 1-3 <68 1

Imagen 3. Perfil de calidad de vida participante A3.

Adaptacion de Implementacion propia a partir de la escala Inico Feaps.

En el perfil se evidencia un buen puntaje en general de indice de Calidad de Vida, las
dimensiones més altas de A3 son Bienestar Emocional y Relaciones Interpersonales, la
dimensidén mas baja es Inclusion social. La escala ubica a A3 en indice de calidad de vida de 117

y lo ubica sobre el 85% del grupo poblacional de referencia.

AU DE BE IS RI

16-20 17-20 16-20 16-20 15-20 17-20 15-20
15 15 15 15 15 15
14 14 14 14 (14) 14

13 13

12 12 12
11 244
10 10
9 9 9 9
8 8 8 7,
7 7 7 7 7 7 7
6 6 6 6 6 6 6
5 5 5 5 5 6 6
1-3 1-4 1-3 1-3 1-3 1-4 1-4

Imagen 4 Calidad de vida. Participante A4

Adaptado de Implementacion propia a partir de la escala Inico Feaps.
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Para el analisis de este participante se utilizaron los formatos y baremos de “informe de otras

personas” dado que por condiciones propias del participante se le dificultaba entender en su

totalidad las preguntas realizadas y ademas para las investigadoras fue dificil lograr entender en

su totalidad las verbalizaciones dadas. En la escala se evidencian los mayores puntajes en las

dimensiones de Desarrollo Personal y Bienestar Material, por el contrario, obtuvo el puntaje méas

bajo en las dimension de Bienestar Emocional, seguido por las dimensiones Bienestar Fisico y

Relaciones Interpersonales.

BE 1S ppP RI
16-20 17-20

8
7 7 7 7 7 2
6 6 6 & g 2
5 5 5 5 5 s
1-3 1-4 1-3 1-3 =3 Ly

Imagen 5. Perfil de Calidad de Vida participante A5

Adaptado de Implementacidn propia a partir de la escala Inico Feaps.

Se evidencian altas puntuaciones en todas las dimensiones excepto en el indice de Inclusion
social, cuyo indice decrementa significativamente. La escala ubica a A5 en el indice mas alto de

Calidad de Vida y en el porcentaje 99% con respecto a la poblacién de muestra, mostrando un

puntaje favorable para el desarrollo de su Calidad de Vida.

u o
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11 11 11 11 11 106 60
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Imagen 6. indice de Calidad de Vida del participante A6.

Adaptacién de Implementacion propia a partir de la escala Inico Feaps.

El perfil de Calidad de Vida de A6 nos muestra puntuaciones muy fluctuantes entre las

dimensiones, las puntuaciones mas altas las arrojaron la dimensién de Autodeterminacién y

Bienestar Material, las puntuaciones mas bajas las arrojaron los indices de Inclusion Social y

Desarrollo Personal. A6 se ubica en el indice de Calidad de Vida 117 y sobre el 85% del grupo

poblacional muestra.
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Se hace evidente la diferencia en la obtencion de puntajes desde el Autogestor 1 al Autogestor

6, observandose un avance progresivo desde el grupo de Autogestores iniciales (A1-A2), los

Autogestores Medios (A3-A4) y Autogestores avanzados (A5-A6), en donde los puntajes

obtenidos por los Autogestores del grupo inicial son bajos y los indices de los Autogestores de

grupo avanzado muestran un Perfil de Calidad de Vida muy favorable.
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A continuacion se presentan las preguntas de las entrevistas clasificadas por categorias de

andlisis con la respuesta respectiva de cada participante, esto corresponde al momento 7 de la

fase de planificacion.

5.2.1. Autodeterminacion

Tabla 2.

Resultados entrevistas autodeterminacion.

Preguntas Al A2 A3 A4 A5 A6
¢Por qué La Me Yoestaba  Me hablaron  Queria Mi hermana vio
tomaste la invitacion  metieronla en Sepitin  de pro- integrarme a la habilidades de
decisionde ser llegoala mama fue y cuando familia, yyo  comunidad, participacion en
Autogestor? fundacion  unade las escuchamo dije lo conocer mi y al conocer
Fe donde fundadoras. sde maximo, y compafieros autogestores me
yo estudio Asdowny  me fuicomo  nuevos, por lo vincularon ahi.
Y pues me mi familia  acoplando y gue conociamos
gusto. me meti6.  como temas politicos,
entrando ahi.  econdmicos o
sociales que
hablaban de
discapacidad.
¢Qué Yoescojo Siemprelo Desplazar  Ligadura de Entrar a trabajar ~ Decidi terminar
decisiones mi ropa, hago. me solo, trompas con el gobierno.  mi bachillerato y
propias has las cosas Quiero ayudando decidi ya no comenzar una
podido tomar  que quiero  hacer mi me a sentir la carrera
desde que eres  hacer yo fiesta y conocer la  menstruacién universitaria con
Autogestor? cuando karaoke. ciudad ni célicos el apoyo de mi
tengo solo. Porque mi familia.
tiempo derecho y mi
libre. decision es
esterilizarme.
¢Qué te NR NR Conseg Terminar mi  Montar planes Manejar mi
gustaria hacer uir un buen bachilleratoy con misamigos.  negocio propio.
por si solo, y trabajo y si porque Saber con quién
crees que con ayudaren  ellos me vivir, en dénde.
la formacion lacasacon apoyany me
de Asdown vas el dinero inspiran a ser
a lograr? que gane. profesional.
¢Qué significa No sé el Que toman  Significa Representar a  Nosotros Es una persona
ser un significado las aprender las demés tenemos bastante  que luchamos
autogestor? de eso. decisiones  sobre personas con  informacion, por nuestros
y asi, pues  derechosy sindromede  somos mas deberes y



¢Quieres
trabajar? (si ya
lo hace:
¢Coémo
administras el
dinero?

¢ Te gustaria
tener
familia/hijos?

¢Cémo ayudas
en tu hogar?

;Tienes
responsabilida
des? ;Cuales?

NR

No, no me
gustaria.

Haciendo
oficio,
arreglar mi
cuarto,
tender la
cama,
limpiar la
mesa y
lavar loza.

Arreglar
mi cuarto,
tender la
cama,
limpiar la
mesa y
lavar la
loza.

ahi como
ayudar a la
gente y
todo eso.

Nunca he
trabajado,
pero me
gustaria
ahorrar.

No, no me
gustaria
ninguno de
los dos.

Arreglar mi
cuarto,
tender la
cama,
limpiar la
mesay a
lavar loza.

Yo ayudo a
empacar las
maletas,
hacer
mercado,
hago oficio
a veces
cuando.

a
independiz
arnos,
como
trabajando.

Trabaje en
la
fundacién
luz y vida
en la parte
de aseo,
cocina,
arreglo. Si
tuviera
compraria
mercado,
ropay
ahorraria.

Es muy
dificil
porque
nacen
nifios con
discapacid
ades y no
decide el
nifio sino
la familia.

Lavando
lozay
saliendo a
hacer
vueltas.

Lavando la
loza, hacer
vueltas,
haciendo lo
que es mis
citas
médicas.

Down.

Nunca he
tenido un
trabajo, me
gustaria
trabajar en
una
profesion.

No y més si
van a salir
como yo. Mi
derecho es
esterilizarme.

Tender mi
cama,
organizar lo
mio, doblar
ropa.

Portarme bien
con todos,
tender mi
cama,
organizar lo
mio, doblar
ropa.

actualizados
sobre eso, es
como la unién,
estrategia,
trabajo en
equipo.

Estoy trabajando
con la Secretaria
de Integracion
Social. Ayudo
con parte de
algunos recibos.
Y ahorro para
mi.

Hijos en este
momento no. La
union familiar es
dificil, manejar a
la mujer es
dificil, no me
gusta la parte de
las separaciones
y los conflictos.

Rutina diaria de
mi cuarto.
Tiendo mi cama,
hago mi
desayuno,
almuerzo y la
comida.

Rutina diaria de
mi cuarto.
Tiendo mi cama,
hago mi
desayuno,
almuerzoy la
comida.
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derechos como
cualquier otra
persona.

No he trabajado,
pero pensaria en
ahorrar para mi
negocio o mis
cosas.

Si me gustaria
tener una familia,
pero sé que yo
no puedo tener
hijos mios por
mi sindrome.

A veces si mi
papa deja, tender
la cama.

Cumplir con mi
estudio.
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Anélisis

Acerca de la toma de decisiones en los dos primeros autogestores, Al no responde la pregunta
y A2 responde de manera afirmativa, sin embargo, expresé un deseo que no corresponde a la
pregunta. Los autogestores de nivel medio contestaron de manera afirmativa, A3 respondi6 a su
necesidad de independencia, A4 narra una decision que tomo acerca de una intervencion a partir
de una necesidad fisica en la cual expresa el derecho que tiene para tomar decisiones sobre su
cuerpo. A5 y A6 dieron respuestas orientadas al ambito laboral en A6 se evidencia una
expectativa de las decisiones que pueda tomar a futuro en las cuales ella esta inmersa.

En toma de decisiones y conciencia sobre una accion desde la capacitacion psicoldgica, a la
pregunta nimero dos autogestores A1l y A2 no respondieron, A3 orienta nuevamente la respuesta
hacia su deseo de independencia, A4 orienta su respuesta hacia la expectativa de culminar su
proceso académico, A5 sobre relaciones interpersonales y A6 hace mencion nuevamente al
ambito laboral.

En autoconocimiento de los autogestores A, A3 y A4 no respondieron o manifestaban
desconocimiento sobre la pregunta, A3 tiene una idea general sobre el tema, A5 hablo de manera
general sobre la informacion que tienen en el proyecto mientras que A6 especifico sobre el tema
de los deberes, derechos y su defensa.

Acerca de la autogestion y toma de decisiones propias, Al no respondio la pregunta, A2 dio
una respuesta, pero esta no se relaciona con la pregunta. A3 relata una experiencia laboral y junto
con A4 suponen que dispondran del dinero para suplir necesidades personales y del hogar. A5
afirma realizar la accion y reconoce su aporte al hogar con la distribucion de su salario para la

paga de necesidades personales y cuidado
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En autonomia y autoconciencia los autogestores Al y A2 dieron una respuesta clara sobre su

posicion sin entrar a detallar el porqué, A3 y A4 fueron mas explicativos, dando razones de

porque su postura ante el tema y A5 manifiesta su negativa en relacién con conocimientos

previos sobre experiencias que ve en otros y A6 muestra una posicion afirmativa, pero reconoce

que su condicidn se lo impide.

Respecto a la participacion y responsabilidad, las respuestas de autogestores Al a A5

estuvieron enfocadas en labores del hogar, A6 afirma que solo debe cumplir con su estudio.

5.2.2 Derechos

Tabla 3.

Resultados entrevistas Derechos

Preguntas Al A2 A3 A4 A5 A6
¢Qué derechos  Varios, NR Respetar a las A decidir Los que Los derechos
conoces? derechos personas sobre mi aprendemos en la  basicos, las
humanos tratarlas bien vida, trabajo  convencidén, que  convenciones y
derechos con el mismo Y pues nos identificana  la importancia de
de los que respeto que uno  pensando nosotros como la representacion
tiene todos, se merece esos son los PcDy que de la persona con
derecho a derechos que  debemos discapacidad
tomar tengo, son los  defender.
decisiones. mas
fundamentale
se
importantes
¢Hasvotadoo NR No No lo habia No Tengo un Si, pero depende
ejercido el pensado, pero si apartamento, con quieny en
derecho voto? pero la idea es donde
usarlo como para
descanso
¢(Quéesloque Me gusta Todo  Valorar alos Sobre la Podemos ayudar A veces sobre
mas te gustd todo loque me demaés, conoce participacién  la parte de convenciones y
de lo que has hacen en gusta.  sus y los apoyar el defender y
aprendido en autogestore sentimientos, derechos presidente o ensefiar a otras
Asdown? S participaen los  humanos, alcalde, algunos  personas que se
derechos reproduccion  proyectos de defiendan a ellos
humanos, sexual y ellos, esa es la mismo.
reproduccion fuimos a idea, la idea es
sexual y fuimos  Profamilia apoyar a nuestro
a Profamilia donde pais, al




63

donde también también mejoramiento del
tuvimos curso tuvimos pais, desde la
entonces hemos  cursos cero
tenido una larga  entonces discriminacion.
experiencia con  hemos tenido
Asdown una larga

experiencia

con Asdown.

Anélisis

Acerca de Derechos humanos A1 mencioné los derechos basicos y primordiales,
reconociendo los servicios de atencion que se garantizan a las personas, salud, educacion,
vivienda y libertad, no hizo una distincion de los mismos respecto a su condicion. A2 parecio no
entender la pregunta desde el concepto de derechos y prefirié no contestar. A3 habla desde su
conocimiento en los derechos basicos enfatizando en respeto desde la reciprocidad y la igual A4
desde su postura reconoce su derecho a la libertad en la toma de decisiones sobre su vida A5 y
A6 demuestran un conocimiento amplio en aspecto de los derechos humanos y relacionan el
concepto a la representacion en busqueda de la igualdad y el reconocimiento de lo que ellos
representan como lideres autogestores.

Con respecto a los Derechos Legales Al aborda los derechos desde una mirada humana, pero
conoce la convencion de los Derechos Humanos y se representa en ella con igualdad, A2 no
responde la pregunta. A3 y A4 abordan el acceso y la participacion desde un derecho hacia la
decision sobre si mismos, A5 y A6 plantean su postura desde la justicia, la representacion y la
participacién ciudadana como derecho y asumiendo su rol en el grupo de Autogestores.

Los autogestores mostraron un gusto con los contenidos y temas vistos en la formacion
autogestora, A3, A4, A5, Y A6 reconocen el uso de estos contenidos como una herramienta

garante de participacion ciudadana y su rol en la sociedad con aspiraciones de visibilizarian.



5.2.3. Bienestar emocional

Tabla 4.

Bienestar emocional
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Preguntas Al A2 A3 A4 A5 Ab
¢ Qué cambios Las actividades NR  Ayudar alos Soy mas Conocer gente, Antes no conocia
ha tenido tu basicas y demas, ser un independiente, aprender temas'y la convencién,
vida desde que  ocupacionales. lider que es capaz  conozco mis promoverlos. ahora si, aprendo
eres un de armar un derechos y no y es bueno.
Autogestor? proyecto de vida, tengo ninguna
buscar un trabajo  inseguridad.
y socializar en la
sociedad.
El ser parte de No sé hastaahora NR A ser mas Si, al comienzo Siclaro, laidea  Si porque me
los empecé. desprendido a era mas penosa, es vincular las dejan expresar a
Autogestores pesar de mi ahora puedo familias, aellas  partir de lo que
¢ha ayudado en discapacidad hablar temas les dan aprendo sobre la
las relaciones cognitiva leve. abiertamente. estrategias de convencion de
con tu familia? cémo explicar los derechos de
¢Como? temas a lasPcDy
nosotros. cambian la forma
de tratarme o
referirse a mi,
6sea yo también
les ensefio.
¢Paraquécrees Ellos meensefian NR A cambiar la Hacer amigos y Siendo lider, Para aprender
que te ha actividades como palabra tratar temas tenemos la diferentes temas
servido ser dibujar, escribir o deficiencia fisica  sexualesy informacion y se  y ensefiar a otras
Autogestor en pintar. por experiencia reproductivos, trabaja la unién,  personas con
tu vida en fisica, mental o como cuidarnosy la estrategia, el discapacidad a
general? sensorial, nover  no trabajo en que se defiendan
a la persona discriminarnos. equipo. y sean
desde la barrera reconocidas en la
sino desde la sociedad.
participacion,
igualdad para
todas las
personas, quitar
la palabra
interdiccion.
¢ Eres feliz? Si Si Si claro, tener Si, asi haya gente  Siclaro, lavida  Si, siempre he
trabajo, tener que me toca sido feliz, pero
salud de eso discrimine no aprovecharla, mas
depende. esté de acuerdo seguir luchando, independiente y

con mi forma de
ser. No me
importa.

conocer gente
nueva, disfrutar.

sabia.
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¢Te inspira No los conozcoa  NR  Si, hay muchos Hay muchos que  No, todos somos Yo valoro a mis
algln otro todos. buenos, mi amigo terminaron su amigos. comparieros,
autogestor? Alejandro colegio, otros pero a mi me
Araque, ha salido trabajany gusta inspirarlos
adelante y es el algunos me como mi
que le pone la inspiran porque hermana me
caraala €s que pienso si inspira a mi.
situacion y habla  tal persona salié
delante de todos.  y esta trabajando
en condicién de
discapacidad yo
porque no lo
puedo hacer.
Anélisis

Respecto al concepto general de alegria se demuestra en los autogestores Al a A6 una

respuesta comun positiva sobre su estado de felicidad, a pesar de ello s6lo A3, A4, A5y A6

sustentan la respuesta dando a conocer aspectos que contemplan necesarios como el trabajo, la

no discriminacion, las relaciones interpersonales, el estudio y conocimiento propio.

En cuanto al indicador de Ausencia de estrés, en A1y A2 no se evidencian respuestas

coherentes al indicador. A3 y A4 refieren mecanismos de afrontamiento adecuados en cuanto a

defender su condicion de vida, la seguridad que la formacion de Autogestores les ha dado en su

aspecto personal y la intencion de representar de forma positiva a personas en condicion de

discapacidad. A4y A5

Acerca de Auto concepto Al y A2 tiene dificultades para describirse a si mismos y aquello

que los hace ser especiales dentro del grupo, alin no conocen muy bien a sus comparieros y por

tal se les dificulta describir sus cualidades en ese contexto. A3y A4 reconocen a sus

comparieros como un ejemplo y los proyectan como una aspiracion, reconocen sus capacidades y

desean inspirar a alguien mas, entienden el proceso evolutivo del proyecto y argumentan que aun

no son lideres porque requieren de mayor estudio y conocimiento para ello. A5y A6 se

reconocen por sus capacidades argumentativas y propositivas, quieren inspirar a sus comparieras



y se proyectan internacionalmente por sus capacidades, estan contentos con los conocimientos

que han adquirido. Se reconocen como independientes y capaces.

5.2.4. Inclusién social

Tabla 5.

Inclusién Social

Preguntas Al A2 A3 Ad A5 Ab
Desde tu Para los de NR Ahorita Puede que PcD Depende de Algunas veces nos
postura, ;como  discapacidad algunas si tengamos una la gente como  miran extrafio, en
ves el rol de son mas féacil. han podido  discapacidad, pero  reacciona que la mirada se sabe,
una persona con conseguir nos podemos sea bueno o a veces como
discapacidad trabajo. defender. Es malo osea los  nifios.
intelectual en la comun que la tipos de
sociedad? sociedad los vea gestos, sefias.
como menos, pero Lo idea es no
somos una persona  estresarlos.
normal.
¢Qué haces Estoy en la Voy anadar  Pase unas Soy parte del Estoy Estoy estudiando
actualmente? fundacion FE.  y soy hojas de grupo de trabajando en  Administracion de
autogestor. vida, estoy  Profamilia, voy a la Secretaria ~ empresas en la
en Asdown  estaren el de UNAD, en
y estoy en congreso Integracion autogestores y voy
clases de iberoamericano de  Social. al gimnasio.
teatro. Sindrome de

Down, estoy en
Autogestores, voy
a paneles, doy
charlas sobre
derechos sexuales
y reproductivos y
estoy validando mi
bachillerato.

Anadlisis

En relacion con la integracion y participacion social, A1y A2 dan a conocer un proceso

formativo al que asisten ya sea como autogestor u otra accion independiente, A3 y A4 estdn mas

involucrados en la sociedad y en labores sociales, pero A5 y A6 presentan procesos mas

avanzados en los que se habla de trabajo formal y formacion superior.
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Respecto a los apoyos sociales, en relacion con el rol de la persona con discapacidad Al y A2

no reconocen la intencion de la pregunta, A3 solo identifica el aspecto laboral como importante

dentro del apoyo social que recibe, A5 y A6 reconocen en la sociedad un rechazo respecto a

comportamientos sociales como gestos o palabras ofensivas, pero A4 habla de manera mas desde

la defensa de la poblacion y sus capacidades.

5.2.5. Desarrollo Personal

Tabla 6.

Desarrollo personal

Preguntas Al A2 A3 A4 A5 A6
¢Qué formacion  No me Yo Me gradué Actualmente Yo estudie jardin, después  Mi bachillerato.
académicahas  acuerdo, soy como bachiller.  estoy en varios colegios y ya
tenido en la estoy en la bachill validando después en Opciones qué
vida? fundacion er. mi es formacion productiva.
FE. bachillerato.
(Comotevesa Lo queyo Nosé. Siveola Uy, con un Ahorita me salio unagran ~ Me veo como
futuro pienso es posibilidad de trabajo, oportunidad de parte del una luchadora 'y
siguiendo con estudiar seguir apoyando  siendo més equipo de Autogestores defensora de los
el proceso de como a Asdown, responsable, para ir a la parte de derechos de las
Autogestores? matematicas conseguir un cuidandome  Europa, Londres. Aparte  personas en
, sociales. buen trabajo por amimisma. de mi trabajo la idea es condicion de
parte del Sena, y terminar de arreglar mi discapacidad.
lo que mas muchisimas  apartamento y después de
deseo es trabajar  cosas mas. eso mi siguiente plan o
y ayudar en la meta es conseguir mi
casa. propio vehiculo.
Si conocieras Lediriaque NR Si, siuno puede  Si, primero  Autogestores si, que se Sile
alglin amigo o le vamos a los demas porque convoquen para la recomendaria
alguna persona  dar una también y uno conoceriade informacion y como esta que fueraala
que tuviera invitacion. puede invitar a Su cuerpo, manejando toda la cosa, y ~ primera reunion
también algln las demés aprender nosotros como lideres y si le gusta si,
tipo de personas. que también  normalmente vamos a sino para que lo
discapacidad puede tomar  apoyar, l6gicamente. obligamos.
ile decisiones,
recomendarias crear su vida
que fuera a y puede
formarse como hacer todo
Autogestor? lo que una
persona
puede hacer,
nadie nos

puede hacer
menos sino
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mas.
Sitlvasaun Cojo Me Yo ando solo, Siempre Empezando por la Yo me
lugar nuevo, de  Transmileni  voyen hago vueltas. salgo con mi  direccién, de parte del transporto sola,
pronto al que oyle taxi. mama, aun trabajo yo puedo decir a si necesito algo
nunca has ido, pregunto a no salgo los compafieros que me pregunto.
¢cémo haces mi mama. sola. lleven o con la familia.
como planeas
ese viaje si no
¢conoces donde
es?
¢Vivirias solo?  NR No No lo habia No Tengo un apartamento, Si, pero depende
pensado, pero si pero la idea es usarlo con quienyen
como para descanso donde
Anélisis

En el aspecto de Educacién, Al Interrumpid sus estudios al paso de primaria a bachillerato
por la dificultad que presentaba y se incluyo en la fundacién Fe que trabaja actualmente procesos
formativos basicos en las areas curriculares. A2 culminé sus estudios en la educacion formal y
comenzd a entrenar para el equipo de natacion para la liga capitalina para personas en condicion
de discapacidad, afirma pasado por un proceso de inclusion de una escuela pablica cercana a su
vivienda. A3 termind su bachillerato y comenzd sus estudios laborales en Sepitin, esa
experiencia también le permiti6 trabajar en la misma fundacion A4, tuvo que interrumpir sus
estudios al encontrarse con afectaciones emocionales por sus dificultades en la escuela, se retird
hace seis afios y hasta hace tres meses retomo sus estudios en centro de validacion escolar con la
flexibilidad y adaptacion necesaria, ademas su familia buscé los recursos para encontrar una
docente que la apoyara en el proceso. A5 es proveniente de otra ciudad de Bogota pero cont6 con
el recursos y la asistencia necesaria por parte de su familia, expresan una dificultad pero la
constancia de los padres exigian en las instituciones algun tipo de adaptacion, culminé sus

estudios en el paso de noveno a décimos de bachillerato y comenz6 a trabajar en la secretaria de
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integracion donde ha completado sus estudios con A6 culmind sus estudios en un centro de
validacién y comenz6 hace un semestre su carrera universitaria, su familia busco la forma de
contar con un educador especial que flexibilice el contenido de las materias para que ella pueda
acceder a ellas sin dificultad, la universidad permite que se adecue el curriculo para ella.

En las competencias personales Al transmite y comunica un mensaje desde una experiencia
corta de forma asociativa, sus respuestas son cortas y en ocasiones no muy concretas, resuelve
problemas concretos y procedimentales y tiene dificultad para comprender los abstractos, sin
embargo, conoce las rutas de acceso a la informacion para las problematicas que no sabe
resolver. A2 se me remite a una experiencia para ejemplificar su opinién, mantiene un tépico de
conversacion fluido, sus respuestas son extensas y reiterativas, sin embargo saber resolver un
problema de manera practica y analitica por medio de esa misma experiencia si no sabe cémo
solucionarla pide ayuda sin dificultad.A3 Transmite sus ideas de forma objetiva, narra
experiencias muy cortas pero son concisas y argumenta de forma objetiva, soluciona problemas
proponiendo soluciones y manifestando inconformidades. A4 expresa sus ideas de forma clara'y
objetiva, expresa sus argumentos con causalidad y finalidad del mismo y reflexiona para dar a
entender su punto. Resuelve problemas de forma efectiva, mantiene una comunicacion constante
con sus sistemas de apoyo para resolver un problema. A5 'Y A6 expresan sus ideas de forma
objetiva, comparan situaciones similares y reflexiona de forma auténoma, utilizan la gracia y el
chiste para dar a entender la obviedad de una situacion, resuelven problemas de forma autbnoma
y comprenden rutas de acceso al conocimiento, como sus herramientas y capacidades juridicas
en casos necesarios.

Acerca del Desempefio Al no presenta una aspiracion significativa en relacion con sus metas

0 su proceso formativo y profesional. A2 comenzé un proceso de formacion que le ha permitido
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conocer diferentes paises pero que asimismo le exige un nivel y una calidad de desempefio por lo

cual es objetivo y trabaja para lo lograrlo. A3 y A4 reflexiona sobre su estado actual y proyecta

sus metas segun los ejemplos que ha conocido en su circulo cercano. A5 y A6 se posicionan

como lideres independientes de su vida y posicionan proyectos que les permitan crecer y adoptar

maés independencia.

5.2.6. Relaciones interpersonales

Tabla 7.

Relaciones interpersonales

Preguntas Al A2 A3 A4 A5 A6

¢Qué Salira la No me Muchas, alla la Negativa Visitar paises, Cuando fuimos
experiencias Universidad acuerdo. pasamos muy bien  ninguna, pero hacer talleres y a un evento
agradables pedagdbgica. entre amigos y positiva tener amistades.  aqui enun
recuerdas aprendemos. muchas, son hotel que
desde que eres personas que venian
Autogestor? me apoyan, que autogestores de

me ayudan. otros paises y

pudimos hablar
con ellos.
¢Tienes novia-  Solo uno, No. No tengo novia. Hay un No, yo soy el Noenel
0 en este siempre me ha pretendiente, no  solteron. momento.
momento? gustado un se ha definido,
chico. pero hay algo

ahi, antes tuve

otro novio que

era mayor que

yo'y me

doblaba la edad.
¢Cémo Lloroy me Avecessi  Tratamos de Mal, pues Normalmente yo Lo charlamos o
reaccionas pongo brava. me pongo  resolver los frustrada y no digo malas Vicky nos
cuando te bravo. inconvenientes triste. Me pongo  palabras, la ayuda a tener
sientes de mal triste, me primera accién un consenso
genio? encierro en mi que yo tengo es entre todos.

cuarto o le ganas de golpear,

contesto feo.

porque es una
defensa propia 'y
es una forma que
aprende la gente
a respetar a uno.
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Respecto a las relaciones sociales, todos los Autogestores resaltan la importancia de conocer

amigos e interactuar con personas de diferentes lugares de Colombia y el mundo contando con el

apoyo de sus familias y guias de Asdown, respecto a las relaciones personales en su mayoria no

tienen pareja sentimental o han tenido, solo A4 manifiesta tener un pretendiente y haber tenido

relaciones estables por un tiempo determinado quiza debido a su formacion y vinculacién con

Profamilia. Para finalizar las relaciones sociales todos cuentan con el apoyo econémico y

emocional de parte de sus familias, la resolucion de problemas ha dependido mucho de las pautas

de crianza, aun asi, A1, A2, A4, A5 ante una situacion de frustracion reaccionan sin pensar en las

consecuencias, pero A3 'Y A6 manifiestan que la formacion en Asdown les ha servido en la

resolucion de conflictos de manera pacifica.

5.2.7. Pautas de crianza y Estilos Parentales

Tabla 8.

Pautas de crianza y Estilos Parentales

Preguntas P1 P2 P3 P4 P5 P6
¢Ha generado He entendido Si, me he He pensado en Al inicio tuve Si, en nosotros  Nosotros
alglin cambio que los capacitado mas que es miedo, perovi  yentoda la siempre hemos
en su rol de preparan para en temas de necesario darle  las familia, él se impulsado a
padre en pro ser lideres y inclusion y la oportunidad  oportunidades  volvid un Camila a que
del formar aotros  capacidad de esa que tenian los ejemplo. ella adquiera
cumplimiento chicos en el juridica de formacion para  autogestores Cambiamos la  maés
de las metas de  tema. personas en dejarle avanzados y perspectivade  conocimientos
la formacion condicion de herramientas reconoci que la no sélo en
autogestora? discapacidad. para la vida Lau tiene las discapacidad, temas de
¢Cuales? que pueda usar  mismas nunca autogestores.

cuando yo no
esté. También
lo he soltado
mas, al
principio me
daba miedo
mandarlo s6lo
en transporte
publico.

capacidades
que ellos pero
para lograrlo
tenia que dejar
que fuera mas
independiente
yeslo que
hago
actualmente.

pensamos verlo
hablando de
politica.
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¢Esta dispuesto  Si, ella desde Si, él Si, desde hace Si, es Si, nosotros le Si, nosotros
a apoyar el pequefa fue actualmente se 8 afios definitivo, permitimos dejamos que
proceso de inducidaaque  desplaza empezamos a aunque hay que escoger el realice sus
independencia  tomara sus medianamente  darle acompafarlos apartamento actividades y la
de su hijo? propias s6lo, yo lo independencia  desde pequefios que él queria, apoyamos en
decisiones dejoeneltaxi  para que se porque ellos sin  no influimos en  sus dificultades
cotidianas, lo que yo hago  desplace en uno no son su forma de cuando lo
como ropa o es monitorear.  transporte nada. Darle vestir, s6lo necesita...
comida, se le Dejoqueenel puablico. Nunca independencia  cuando no Nosotros no
exigié igual complejo le hemos favorecio el combina. apoyamos la
que a sus acuatico puesto limites,  desarrollo de su interdiccion
hermanos maneje su creemos en él.  personalidad... porque es
bafiarse sola, dineroy su Por ejemplo, quitarle los
cambiarse y horario de Y0 no estoy de derechos.
colaborar con entrenamiento. acuerdo con el
los quehaceres Lo proceso de
de la casa. escuchamos y interdiccion
Actualmente apoyamos las porque son
estamos decisiones que seres humanos
trabajando él quiere tomar con
nuevas por ejemplo capacidades
estrategias con  con el tema de que piensan y
la psicologa la natacion. sienten.
para que ella
tenga
herramientas
en caso de que
nosotros no
estemos.
¢ Que tareas o Arreglar su El tiene que Estar pendiente  Arreglar su Lavar loza, Vestirse y
responsabilidad  ropa, su cuarto, alistar y lavar  de ofertas de cuarto, tender arreglar la bafarse sola.
es le ha la mesa de sus trabajos y sucama, lavar  cocina, niellos  Responder por
asignado a su comedor y la pantalonetas, estudios y su ropa ni nosotros su universidad,
hijo para que cocina algunos  tender su saber qué eslo interior. Entre somos los en tareas de la
las realice de fines de cama, alistar que quiere semana debe empleados del  casa no porque
forma semana. Sus €0sas hacer. responder por servicio. siempre hemos
independiente?  Actualmente le  personales. Ocasionalment  su formacion a tenido una
estamos Debe ser e €l de forma distancia. persona que
ensefiando a puntual para voluntaria nos nos ayude.
hacer la lista sus clases. da dinero. Aungue si la
del mercado Debe sefiora no esta
por si algin dia responsabilizar C los hace.
no estamos. se de la toma
de sus
medicamentos.
Ha considerado  NR. Me encantaria, Hastael Ella tiene NR Si, aunque ella
apoyar a su le pagariamos ~ momento él no  derecho a tener sabe que por su
hijo en un una sefiora ha manifestado  una relacién de condicion no
proceso de para que ayude esa necesidad pareja, ella puede tener
construccion de en labores del ~ porque sabe tiene claro que hijos.
familia ;si asi hogar. que implica no quiere tener
lo desea? ciertas hijos.
responsabilidad
es como el
dinero.
Como corrigea  Primero Por medio Hablandole, Generalmente NR Mediante el
su hijo usamos el didlogo para haciéndole ver  lo hago didlogo, ella
actualmente dialogo y le llegar a la que cometio el  mediante el debe proponer
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cuando comete  explicamos las  reflexion. error. didlogo una solucién al
alguna falta. consecuencias tratando de problema.
de cumplir o no llevarla ala
con sus reflexion, pero
responsabilidad cuando existe
es. si debe una falta de
haber un respeto que
castigo le considero
quitamos la grave le pegd
oportunidad de una palmada.
acceder a cosas Cuando mas
como el celular nifia siempre la
o salir, si eso corregia igual
no funciona gue a mis otros
hay que darles hijos.
una palmada, si
el dialogo no
funciona se
debe pasar a
otras instancias
sin necesidad
de maltratarlos.
¢Considera que  Si, por Aestaedadya  Si, el esposo Si, yo NR De castigos no,
el castigo y los  ejemplo, el no, aestaedad fue partidario considero que premios
premios son castigo es se busca el de darle son necesarios, siempre, como
buenos medios  necesario didlogo para premios, yo asi eduqué a comidas en
para educar? cuando el llevarlo a la decia que no Lau y a mis familia'y
didlogo no reflexion. era necesario el otros hijos. reuniones en
funciona. premio familia para
material, a contar sus
veces se le logros.
felicitaba y ese
era el premio.
Tienen en Si, la Si, por NR Si, la opinién Nosotros Si, la tenemos
cuenta la involucramos ejemplo, de Lau es contamos con en cuentay
opinion de su en decisiones cuando vamos importante. él y cuando evaluamos lo
hij@ al grupales de a salir él vamos a hacer  queella
momento de familia. decide si algo nosotros considera pro y
tomar una quiere ir o no, procuramos contras.
decision, de si quiere llamarlo y
imponer una comer lo del preguntarle su
responsabilidad hogar o quiere opinion o lo
0 ejecutar un pedir algo. que quiere..
cambio
importante?
¢Que considera NR Yo quisieraser Inicialmente le  Debe haberun  NR Yo creo que el
mas mas autoritaria  éramos muy equilibrio, no afecto, la
importante, el y aunque el estrictos puede ser sdlo autoridad tiene
afecto o la nos respeta porque no uno, si me voy que entenderse
autoridad? mucho aveces sabiamos desu  por le afectd de manera
yo prefiero ser  condicion, con  hay problemas, correcta, el
mas laxa con el tiempo lo si me voy a afecto tiene
el fuimos autoridad mas peso.
escuchando y terrible, se
entendiendo convertiria en
sus necesidades  autoritario.

y capacidades.
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Sisuhijotiene  Leexplicamos  El aveceses Se le exponen La opinion de Siempre hemos Lo hablamos,
una opinion que por su muy terco pero  las razones Laura es valida  respetado su miramos los
diferente a la condicion hay  lo que hasta que las igual que lade  opinion, prosy los
de los demas temas de los hacemos es entiende, a todos, lo que excepto cuando  contras 'y
miembros de la  cuales no llevarlo a la veces es dificil  hacemos es le puede hacer ~ tomamos una
familia sobre puede reflexion y que  porque es llegar a un dafio y decisidn, sin
una decision en  participar. entienda lo que terco. CONsenso debemos ser embargo, si
familia ;como le estamos analizando las  drasticos. Vemos que eso
llegan a un diciendo. ideas de cada a ella la hace
acuerdo? uno. feliz lo
aceptamos.
¢Han recibido NR No, me No, no Nada No, pero lo No
algun tipo de invitaron a recuerdo importante con
formacion en asistir a estos
pautas de formacién en muchachos es
crianza por capacidad gue no exista
parte de juridicay sobreproteccio
Asdown? politica n.
publica.
5.3. Analisis de tendencia de entrevistas
Tabla 9.
Anélisis de tendencia entrevistas
Pregu Entendi Cambio  Preparan (1) Beneficios Oportuni  Beneficios  Capacida  Beneficios Miedo Situacion
nta 1 do (1) S Capacitan dades (2) des (2) (2) previa
Capacit comport (1)
ado (1) amental Forman (1)
Pensad esy
o (1) cognitiv
Recono  0s.
ci (1)
Cambia
mos (1)
Pregu  Si (6) Afirmac  Desplazami  Independe Formade Independen Interdicci  Coaccion
nta 2 ion ento (1) ncia en vestir (1) ciaen ABC 6n(2) Adverso
transporte movilidad  ropa (1) Rechazo
publico (1)
taxi (1)
Pregu  Arregla Respons Puntualidad Responsab Tomar Cuidado de  Buscar Responsabil
nta 3 rla abilidad  para sus ilidades medicam  la salud ofertas de  idad laboral
ropa es de clases (1) académica  entos (2) empleo
lavarsu ABC Formacion s (1)
ropa a distancia
@) O]
Arregla Responder
rsu por
cuarto universidad
@ (@)
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Lavar
loza (1)
Pregu  Sin Me Afirmaci6 Nopuede Construcci
nta 4 respues encantaria n tener on de
ta (2) 1) hijos (1)  familia
si (1) no quiere
tener
hijos (1)
Pregu Didlog Resoluci Palmada(2) Resoluci6 Reflexion Findltimo  Error (1)  Atribucion
nta 5 o (4) on de n de 2) Problema  del acto
hablan  problem problemas 1)
do (1) as
sin
respues
ta (1)
Pregu si(3) Afirmac Dialogo (2) Medio
nta 6 no (2) ion necesario
sin Negacid  (2)
respues n No es
ta (1) necesario
1)
Premios (2)
Pregu  Si(4) Afirmac Decidir (2)  Oportunid Preguntar  Oportunida
nta 7 ion ad de le (1) dde
participaci  involucra  participacio
on mos (1) n
Evaluamo
s(1)
Considera
)
Pregu  Sin Autoritaria  Estilosde  Afecto Estilo Equilibrio  Estilo
nta 8 respues ) crianza 2) parental 1) parental
tas (3) Autoridad Escucha  democratic democratico
@) ) 0
Estricto (1)
Pregu Explica Formas Entienda (2) Finultimo Dréastico Postura
nta 9 mos (1) de 1)
Reflexi  acuerdo Aceptam
on (1) 0s (1)
Expone Consenso
r(1) )
Habla
mos (1)
Pregu NR (1) No (4) Negacion
nta 10 Nada (1)




76

Estilo parental

En la pregunta 1 se evidencia una tendencia en cambios tanto actitudinales como cognitivos
con respecto a posturas previas (miedo) y nuevos repertorios evidenciados que favorecen
positivamente a los autogestores, los cuales atribuyen gracias a la formacidn autogestora, solo
uno de ellos (P6) niega atribuir cambios en el rol de padres como consecuencia de la formacion
autogestora impartida por Asdown. Lo que permite evidenciar practicas positivas de crianza en la
totalidad de los padres participantes.

En la pregunta 2 se evidencia una tendencia positiva con respecto a la intencion de apoyar el
proceso de independencia de los hijos, lo cual se asocia con practicas positivas de crianza y un
estilo parental positivo apuntando en este sentido a un estilo parental democratico.

En la pregunta 3 se reconoce una tendencia en la asignacion de responsabilidades en
diferentes ambitos (ABC, académicos, laborales y de salud), lo cual corresponde con un estilo
parental democratico y pautas de crianza positivas.

En la pregunta 4 se reconoce una afirmacion general en cuanto a la disposicion de apoyar la
conformacién de familia de sus hijos, sin embargo, algunos de los participantes niegan la
intencidn de su hijo en formar una familia y aseguran que sus hijos realizan un andlisis sobre las
implicaciones y consecuencias en la conformacion de una familia.

En la pregunta 5 nuevamente se observa una predominancia del estilo parental democrético,
pues lo padres dan libertad para que sus hijos resuelvan problemas y también se muestran
responsivos ante sus necesidades.

En la pregunta 6 se muestra un equilibrio en la tendencia, P1 y P3 refieren el castigo como
una medida funcional de correccion, P2 lo refieren como una medida funcional en edades

tempranas y muestra preferencia actual por medio de reflexion. P6 muestra rechazo rotundo por
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el uso del castigo en todo el ciclo vital refiriendo preferencia por el uso constante de refuerzos de
tipo social, coincidiendo con P3 en la administracion de refuerzos no tangibles.

En la pregunta 7 la tendencia afirmativa es generalizada dando a conocer la importancia de la
participacion y la capacidad de decision de sus hijos dentro del nucleo familiar. No obstante, es
necesario analizar la respuesta P2, pues va més alla de permitir decidir y se orienta hacia la
permisividad y voluntad de acceder a peticiones deliberadas del Autogestor mostrando una alta
flexibilidad parental.

Acerca de la pregunta 8, no se obtuvo respuesta en dos de los participantes, P3 responde de
forma poco concreta a la pregunta y se puede presumir de que existe un equilibrio puesto que
han hecho uso de ambos elementos: el afecto y la autoridad, P2 refiere ser més “laxa”, P4 refiere
la importancia de un equilibrio entre los dos componentes mostrando un factor definitivo para el
estilo parental democratico y P6 refieren su preferencia por el afecto.

En la pregunta 9 los participantes refieren la importancia de llevar a la reflexion por medio de
explicaciones cuando los Autogestores no entienden el contexto o se niegan a comprender alguna
situacion especifica. Todos los participantes mencionar validar, comprender y acceder a las
opiniones de los Autogestores, mostrando asi practicas positivas de crianza y un estilo parental
democratico, pues dan libertad para que sus hijos resuelvan problemas cotidianos y fortalecen
la autonomia.

En la pregunta 10 se evidencia una negacion completa respecto a haber recibido una

formacion sobre pautas de crianza por parte de Asdown.

Tabla 10.

Recomendaciones y/o sugerencias por parte de los padres a Asdown

¢ Tienen Rapido Durabili  Formaci Compleme Concentra Poca Gener Pc Fortale Estructu Perfec
alguna continui  dad on nto en da (1) difus al(l) D cer(l) rar to (1)

recomenda  dad (1) laboral ~ teméticas  No ion gran
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cién o (2) conocida red
sugerencia 1) 1)
al proceso Publico (1)

de Reservada

Formacion 1)

autogestora Abierta (1)

impartida No

por conocida

Asdown? 1)

Pregunta P1 P2 P3 P4 P5 P6
¢Tienen Si fuera 2 Yo creo que Desarrollara  No, Lo que le falta a Yo creo que
alguna veces por se deberia n mas siempre Asdown es la parte  la
recomendacié semana fortalecer, en  cursos, que los he de ser méas informacion
n o sugerencia seria mucho otros paises se ayudara visto publicos, ser una la tienen muy
al proceso de  masrapido  esuna para su perfectos.  asociacion mas concentrada,
formacion el proceso.  formacion proceso de abierta, siendo tan  reservada, no
autogestora que se da formacion importante la labor  la propagan
impartida por toda la vida, laboral y es muy conocida en de manera
Asdown? deben tener contactarlos la parte publica, adecuada y

mucho apoyo  con pero a nivel de sacan pecho
de empresas. familias no es tan pero
profesionales. conocida, de pronto  realmente no
Es un proceso es por la vision que  ayudan a
que deberia ellos tengan, de formar esa
tener mas pronto no estan gran red.
continuidad usando los

porque mecanismos

depende del adecuados para

convenio con
universidades
y de maés.
Otra cosa
seria la
apertura a la
formacion
laboral.

llegar al general de
la gente.

Recomendaciones

Las recomendaciones que hacen los padres participantes apuntan a tres temas globales, el

primero de ellos es la durabilidad del proyecto en donde P1 dice que deberia ser mas rapido y

para eso propone “dos veces por semana seria mucho mas rapido el proceso”. Ademas de eso P2
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habla de la continuidad acerca de la dependencia que tiene la ejecucién del proyecto con
disponibilidad de la practica pedagogica en los convenios de las universidades.

Acerca la complementacion o aporte a las tematicas, dos participantes enfatizaron en la
importancia de incluir conocimientos para la formacién laboral y la posibilidad de generar
vinculos con empresas que posibiliten el empleo.

Respecto a la difusion de la formacion autogestora, los participantes expresan que es muy
poca, ademas, no posibilita a las personas ajenas al programa a conocer e iniciar junto a sus hijos
con discapacidad intelectual el proceso de formacidn. Expresan que el grupo no tiene
reconocimiento, que deberia tener mayor visibilizarian y eso lo adjudican como responsabilidad
de la organizacion Asdown.

Autodeterminacion

El andlisis de la autodeterminacion se realiz6 a partir de las narrativas y anécdotas
consignadas en los anexos donde se encuentran las entrevistas de cada autogestor teniendo en
cuenta cada subcomponente: Autonomia desde las acciones de independencia, la autodireccién
desde su proyeccion a futuro y autosuficiencia desde aquello que él puede hacer por él mismo.
Las Metas y valores personales se analizaron desde sus esperanzas, expectativas, intereses,
creencias personales que actualmente no sean influenciadas ni impuestas. Elecciones desde el
aprovechamiento de las oportunidades, el reconocimiento de sus opciones, y la priorizacion de
preferencias.

Esta categoria es una de las mas importantes para el estudio ya que Asdown sobresale con
respecto a otras entidades que también trabajan el tema de derechos por la importancia que le dan
a la auto representacion y la representacion, en palabras de Victoria Orozco (profesional de

apoyo y coordinadora del grupo de autogestores) “Asdown se dedica solamente a lograr que ellos
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sean la representacion de ellos mismos y de otros en ciertos escenarios” y para esto es necesario
que las dimensiones de la autodeterminacion estén correctamente estimuladas y desarrolladas. A
partir del analisis de este componente se evidencia un nivel de autodeterminacion en Al de 10
sobre 20 arrojado por la escala, el cual demuestra que toma decisiones que no son autbnomas,
sino que lo hace a partir de recomendaciones que recibe de personas cercanas o del entorno
donde se desenvuelve, lo cual impresiona un proceso bajo en independencia y autosuficiencia.
Respecto al aspecto de metas fue mas complejo de analizar debido a que el autogestor no
mantenia un topico de conversacion constante, aun asi, expresaba la capacidad de elegir
mediante el gusto por las cosas tangibles e inmediatas. Pero no fue facil reconocer una meta a
futuro, aun asi plantea que su participacion en el grupo de autogestores, a pesar del poco tiempo
que lleva, le hace bien y tiene un modelo a seguir que lo inspira.

A2 obtuvo un puntaje de 10 sobre 20 la escala, el cual se constata con sus acciones de
movilidad autdbnoma, su proyeccion laboral a futuro y su autosuficiencia, ademas de eso, A2
muestra claridad en las acciones que toma a partir de metas y valores personales, A2 es un
autogestor que a pesar de estar en un nivel inicial de formacion y haber obtenido un puntaje tan
béasico, ha mostrado un nivel de Autodeterminacion y préacticas favorecedoras para si mismo que
son atribuibles al estilo de crianza que han manejado los padres en el cual se evidencia una
predominancia del estilo parental Democréatico compartiendo algunas y caracteristicas con el
estilo parental Permisivo (alta flexibilidad y sobreproteccion).

A3 obtuvo un puntaje en el perfil de calidad de vida de 12 puntos sobre 20 el cual refleja un
buen nivel de Autodeterminacion teniendo en cuenta que solo cuatro puntos hicieron falta para
llegar al nivel maximo que permite la escala (16-20pts), esto se constata con la claridad de su

proyeccion a futuro y el tiempo que lleva dentro del grupo de autogestores. A3 define qué quiere
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sobre su proyecto de vida, ademas de ello es una persona autbnoma, decide sobre sus acciones y
se moviliza de manera independiente. Es una persona que elige por si misma teniendo en cuenta
aportes de su familia o cercanos. A3 relata que este fue un proceso que aprendio y trabajo de la
mano con sus padres, quienes a lo largo del tiempo decidieron poner en él mayor cantidad de
tareas y responsabilidades las cuales le generaron mayores niveles de independencia. Para esto
trabajaron con herramientas de movilidad y poco a poco superd las expectativas que su familia
tenia sobre él. Sus padres por otro lado relatan la dificultad emocional que este aprendizaje traia
para ella pero que le ayud6 a conocer a su hijo de una forma mucho més profunda, pese a dichas
dificultades emocionales se evidencia en esta familia un estilo parental Democratico, expresado
en la asignacion de responsabilidades, libertad para la resolucion de conflictos cotidianos, el
fortalecimiento de autonomia y la elaboracion de un ambiente estable emocionalmente.

A4 obtuvo un puntaje de 11 sobre 20 arrojado por la escala, el cual se considera como un
puntaje basico, no obstante, el puntaje no coincide con lo encontrado a partir de las entrevistas
debido a que A4 demuestra independencia en la participacién y la comunicacion en grupos en los
que ha podido representar a un colectivo de personas a partir de su formacién en autogestores, en
donde interactla, expresa y comparte sus conocimientos y en palabras de una de las directivas es
destacado citar experiencias, aun asi en su relacion familiar se reconoce un aporte significativo
en latoma de decisiones de mayor trascendencia. aunque se evidencia una sobreproteccion
familiar debido a que el autogestor 4 ha podido desenvolverse en diferentes escenarios asi mismo
su madre ha recibido comentario que hoy la predisponen para interpretar las miradas del sexo
opuesto y a limitar la independencia de su hijo por temor a las circunstancias que puedan darse la

calle.
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Frente a la toma de decisiones se reconocen metas claras y definidas respecto a algunos
criterios especificos de su vida, como no tener hijos o su formacién académica, aspectos en los
cuales elige su forma de pensar de acuerdo con un tema propio de la situacion que este viviendo.

A5 es el participante que puntud mas alto en esta dimension de la escala de valoracion de
Calidad de vida obteniendo un puntaje de 16 puntos sobre 20, se recuerda que en el perfil se
agrupan como un mismo indice los puntos 16 al 20 (puntuacién méxima). Esto puede ser
atribuible a que A5 cuenta con una larga trayectoria en el grupo de autogestores, en donde ha
mostrado grandes logros en este proceso de formacién como es la reciente participacion que tuvo
en Europa, en donde contribuyd con una representacion legal y juridica de personas en condicion
de discapacidad. Se evidencia que ademas esto lo logrd y lo manifestd a través de su
autodireccion y de la proyeccién personal a futuro que tiene sobre si mismo. Adicionalmente ha
logrado una independencia econdmica y laboral que actualmente le permite aportar de forma
consciente en el hogar y proyectar sus metas con relacion a su capacidad econémica. Sus padres
han acompafiado cada uno de sus procesos argumentando un apoyo constante a sus decisiones,
pero sobre todo una reflexion significativa a cada experiencia que el autogestor tiene,
demostrando asi un estilo parental Democréatico pues ademas de lo mencionado, los padres de A5
se caracterizan por asignar responsabilidades y por ser responsivos afectivamente con el
participante.

A6 obtuvo un resultado de 15 puntos ubicandose Gnicamente un punto por debajo del puntaje
maximo, esta puntuacion permite vislumbrar un buen nivel de autodeterminacion, es una persona
gue cuenta con el apoyo de su familia en aspectos de desarrollo personal especificamente aquello
que tiene que ver con su educacion, por ende, es una persona autbnoma y capaz de desenvolverse

en diferentes ambitos de su vida. Debido a que en el proceso de formacion autogestora lleva un
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tiempo considerable ha podido viajar a diferentes lugares de Colombia y el mundo
representandose a si mismo y a su colectivo, esto le ha ayudado a poder elegir qué quiere y a
tener metas claras. Asi mismo, tiene clara su figura dentro del grupo de autogestores, se describe
como lider y como ejemplo para cada uno de sus compafieros. En la poblacién muestra fue el
autogestor que expreso con mayor seguridad el concepto de la autodeterminacién y la
autogestion desde la representacion de un colectivo, manifiesta sus elecciones basandose en su
proyeccion a futuro y las decisiones que establece

Para lograrlo, desde la eleccion de apoyos y la organizacion de prioridades.

Bienestar material

La presente dimension parte del reconocimiento de la capacidad econémica, el empleo y la
vivienda, a partir de las oportunidades y ayudas que reciban de su ndcleo inmediato o lejano. En
general se evidencia un progreso respecto a las necesidades y aspiraciones materiales de los
autogestores dependiendo del nivel en que se encuentren y el tiempo que han participado de la
formacion, es decir, dicha formacién ha contribuido a cimentar aspiraciones con respecto a este
tema. Adicional a ello se evidencid que a pesar de las ayudas que reciben de su nucleo familiar
como la vivienda, la alimentacion y un entorno saludable, s6lo dos de ellos reciben un ingreso
adicional, uno como retribucion a su trabajo y otro como auxilio por pertenecer a un grupo de
deportistas de alto rendimiento. Respecto a la escala de valoracion INICO-FEAPS las
puntuaciones de los autogestores fueron estables, lo que demuestra que la favorabilidad de dicha
dimension incide en gran parte respecto a su calidad de vida.

Bienestar Fisico

En la presente investigacion se evaluo esta dimension Gnicamente a partir de la escala de

valoracion de Calidad de vida INICO-FEAPS, pues si bien es una dimension determinante para
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el mantenimiento de las posibilidades de accidn de cualquier persona, no es una dimension que
pueda ser medida ni constatada de forma directa o intervenida por educadores especiales, sin
embargo, segln la valoracion de la escala todos los participantes muestran un indice estable en
esta dimension, lo cual les ha permitido participar en diferentes espacios y desenvolverse de
forma independiente en cada uno de sus contextos.

Bienestar emocional

Se describe a partir de las entrevistas semiestructuradas y el analisis de la de definicion que
hace Verdugo sobre sus componentes, en donde es elemental analizar este aspecto ya que es un
factor motivacional para los participantes. De manera progresiva se percibe con mayor
relevancia que en los participantes de nivel inicial, el bienestar emocional no forma parte de sus
narrativas, ni es determinante en la toma de decisiones, ademas, aislan el concepto de sus
actividades actuales, presuntamente por el grado de satisfaccion personal que estas aportan a
ellos, aln asi, ambos obtuvieron un puntaje estable de 13 puntos. Para los autogestores medios,
las actividades actuales relacionadas con sus logros personales como su educacion y su trabajo
influyen sobre su bienestar emocional de manera significativa, ponen en primer lugar su estado
de animo y el impacto de sus actividades sobre sus emociones, estos participantes obtuvieron un
puntaje de 14 puntos (A3) y 12 puntos (A4). Por Gltimo, los autogestores avanzados relacionan
su bienestar emocional con cada uno de los logros que hasta hoy han alcanzado y en como los
proyectan, la seguridad en si mismos es un factor fundamental en su bienestar emocional debido
a que son conscientes de sus capacidades, gracias a esto A5 obtuvo un puntaje de 16 ubicandose
en el rango mas alto, y A6 un puntaje de 13 tendiendo mas a un Bienestar Emocional bésico. En
general la escala permite evidenciar que es uno de los componentes que requiere de mayor

intervencion debido a sus puntuaciones bésicas.
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Relaciones interpersonales

De acuerdo con la escala de valoracion INICO-FEAPS los participantes arrojan resultados
con gran dispersion en esta dimension. Por otro lado, se evidencia que el hecho de asistir a
Asdown ha contribuido de forma significativa a esta dimension, pues los encuentros que realizan
son un espacio en el que entablan vinculos de amistad que se mantienen fuertes y estables a lo
largo del tiempo, siendo vinculos de calidad. Fuera de este espacio, la totalidad de participantes
logra instaurar relaciones interpersonales gracias a su asistencia a entidades como fundaciones,
centros de formacion deportiva y trabajo, aunque las fundaciones son los entornos en los que se
dan vinculos de mayor calidad, pues el Gnico participante que trabaja no ha logrado establecer un
circulo social estable que logre aceptar en su totalidad la diversidad; y el participante que asiste
al centro de entrenamiento deportivo no mantiene contacto con sus compareros fuera de ese
entorno. En cuanto al subcomponente de relaciones interpersonales referido a la familia se
evidencia un vinculo fuerte, estable y favorecedor entre todos los participantes con su respectiva
familia.

Desarrollo personal

La presente dimension evalla aspectos como la educacion, las competencias y el desempefio
personales, en primer lugar, se evidencia una marcada diferencia, desde quienes aiin no han
podido terminar su bachillerato, quienes se han formado en competencias laborales o que se
encuentra cursando pregrado universitario, ello influenciado por su entorno y el impulso que
reciben del mismo. Aun asi, dentro del grupo de autogestores se evidencia un alto grado de
participacion social y empoderamiento que ha permitido en especial a quienes llevan un proceso
mas avanzado ondear la bandera de Asdown demostrando la pertinencia de la formacion y ser

ejemplo para comparfieros que estan empezando. Ello ligado al tema de competencias personales
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ya sean cognitivas, sociales 0 practicas que a su vez son la herramienta para participar y darse a
conocer desde sus capacidades y finalmente el desempefio que tiene que ver con el nivel de
productividad, mejora personal, expresion personal y creatividad, aspectos no menos relevantes e
intrinsecos en el diario vivir que hacen que todo sea un conjunto y se logre el éxito.

Inclusion social y derechos

Este aspecto es uno de los mas relevantes dentro de la calidad de vida de los participantes al
relacionar la inclusion social con los derechos de las personas en condicion de discapacidad. Las
preguntas de las entrevistas se centraron en la verificacion de los conocimientos dentro del
aspecto de derechos, y cdmo estos se vuelven garantes de la inclusién para los autogestores, de
manera progresiva los autogestores de nivel inicial concluian los derechos bésicos y
fundamentales como la salud y la educacidn, sin embargo, se reconocen como personas en
condicion de discapacidad, ademéas cada uno de ellos es capaz de relatar una historia de vida y
definir unas causales para cada situacion de rechazo o dificultad en un entorno social, como la
discriminacion, la falta de oportunidades y la falta de adaptaciones. Los autogestores intermedios
se empoderan de los derechos y las convenciones que son mas relevantes para ellos, se
caracterizan como personas con discapacidad intelectual o sindrome de Down y al narrar sus
diferencias rescatan sus habilidades, son capaces de hacer una critica social acerca de la
visibilidad de la poblacién. Por ultimo, los autogestores de nivel avanzado son representantes de
un colectivo y promueven a sus compafieros no solo a conocer sino a aplicar los recursos de

participacion dentro de la sociedad.
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6. Propuesta

Cartilla

Se presenta un conjunto de elementos informativos hacia la poblacidn en general sobre la
contribucion que hace la formacién autogestora a la calidad de vida de las personas con
discapacidad a partir de la formacidn en competencias ciudadanas y derechos que se dan dentro
del proceso, en el cual se reconocen los derechos y deberes que se tiene como sujeto activo en un
grupo poblacional al que se pertenece y la capacidad de participacion y voz que le da el ser parte
del mismo, mas aln cuando se es formado y se tiene conocimiento de las teméticas actuales que
tienen que ver en este caso con la discapacidad.

De otro lado a partir del reconocimiento de la importancia de dicha formacion se busca
fortalecer las familias desde el empoderamiento de padres de hijos con discapacidad intelectual
que les permita articularse a las teméticas tratadas y trabajar en equipo con Asdown, ademas de
buscar el crecimiento del grupo de autogestores para que cada vez se de mayor importancia a la
formacion auto determinada y autogestora desde la representacién masiva de personas con
discapacidad intelectual en Colombia como se ha visto a nivel mundial.

Ello a partir de narraciones de las vivencias de actuales participantes en el proceso
autogestores quienes reconocen un cambio positivo en sus vidas desde que son parte del grupo.

La cartilla se constituye a partir de una introduccidn, puntos clave sobre la formacién
autogestora, recomendaciones a padres desde el rol del educador especial y una invitacion a la

poblacién en general a hacer parte del grupo de autogestores de Asdown.
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7. Conclusiones

Existe una relacion positiva entre la formacion en sujetos de derecho y la calidad de vida de
los autogestores desde el ejercicio de su ciudadania, pues en la totalidad de los participantes se
evidencia participacion ciudadana rescatando sus derechos bésicos, incluso los autogestores
avanzados han logrado tener participacion ciudadana representando y siendo la voz de personas
en condicion de discapacidad en contextos de gran relevancia.

Se evidencia una relacion entre la formacion autogestora impartida por la organizacion
Asdown y la calidad de vida de los participantes, esto se determina a partir del anlisis de los dos
instrumentos utilizados. En primer lugar, a partir de los resultados arrojados por la escala se
evidencio que existe una diferencia significativa en el perfil de calidad de vida de los implicados
en cada uno de los niveles. Se obtuvieron los puntajes mas bajos en los autogestores iniciales,
seguido por los autogestores medios y finalmente los puntajes mas altos fueron obtenidos por los
autogestores avanzados, lo cual permite concluir que la formacién autogestora es eficaz y
contribuye a la mejora de la calidad de vida de quienes participan de ella, ademas, segun el
andlisis de las narrativas de los autogestores y sus familias se evidencia una contribucién también
a la calidad de vida y satisfaccion general de las familias de los participantes.

Desde el rol del educador especial se considera oportuno aportar al desarrollo de la
organizacion mediante la presentacién de recomendaciones clave a padres de personas con
discapacidad intelectual para que el desarrollo del proyecto se articule y sea aun mas
enriquecedor. Por otra parte debido a la contribucion positiva de la formacion impartida en la
organizacion Asdown, se considera importante que tenga mayor difusion social para ser

reconocida por un mayor grupo de personas y poderlas integrar al proceso para ampliar redes de



apoyo y oportunidades de participacion en representacion ciudadana buscando generar mayor

impacto y por ende mayores beneficios para la poblacion.
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8. Recomendaciones

A partir del nexo entre la relacion positiva de los estilos parentales y el desarrollo de la
autodeterminacién, se considera oportuno que Asdown u otras organizaciones encargadas de
impartir formacion desde una mirada de calidad de vida, se enfoquen en la primera infancia, pues
es alli donde se afianzan y cimentan conocimientos y précticas que se ejecutan a lo largo de la
vida.

Involucrar a las familias desde la primera fase de integracion al proyecto a partir de la cartilla
de orientacion familiar, producto de la presente investigacion.

Integracion de la familia por parte de la Organizacion Asdown en los talleres formativos para
determinar e informar la importancia de su participacion de manera constante para asi articular el

contenido de la formacion autogestora en el hogar.
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