Estilos educativos parentales
y discapacidad

Influencias en la construccion de un
proyecto de vida auténomo

o @
o
. . o
Dora Manjarrés Carrizalez ()
o o
o




Estilos educativos parentales y discapacidad

Influencias en la construccidon
de un proyecto de vida auténomo






Dora MANJARRES CARRIZALEZ

Estilos educativos parentales y discapacidad

Influencias en la construccidon
de un proyecto de vida auténomo

CoLEccIiON
DIFERENCIAS E INCLUSION EN EDUCACION Y PEDAGOGIA

©®

UNIVERSIDAD PEDAGOGICA
NACIONAL

[ Educadora de educadores |




Catalogacién en la fuente - Biblioteca Central de la Universidad Pedagégica Nacional.

Manjarrés Carrizalez, Dora

Estilos educativos parentales y discapacidad. Influencias en la construccién de un proyecto de vida auténomo /
Dora Manjarrés Carrizalez. — Primera edicién. — Bogota: Universidad Pedagégica Nacional, 2024
207 paginas. — (Coleccién Diferencias e Inclusion en Educacién Y Pedagogia). Incluye tablas y anexos.

Incluye: Bibliografia.

1. Educacién de Nifos con Discapacidades — Rehabilitacién. 2. Educacién de Nifios con Discapacidades —
Relaciones Familiares. 3. Educacién Especial — Investigaciones. 4. MEPD — Investigaciones. 5. Trastornos de
Aprendizaje — Investigaciones. 6. Piscopedagogia. 7. Personas con Discapacidades — Actividades Diarias.

8. Educacién de Nifios con Discapacidades — Ensefianza. I. Tit.

371.9043 21.ed.

Reservados todos los derechos

© Universidad Pedagégica Nacional

Autora
Dora Manjarrés Carrizalez

ISBN (impreso): 978-628-7760-38-7
ISBN (pdf): 978-628-7760-39-4
ISBN (epub): 978-628-7760-40-0

Primera edicién, 2024

Grupo Interno de Trabajo Editorial,
Universidad Pedagégica Nacional

Calle 72 # 12-77, tercer piso

Bogotd, Colombia

(57) (1) 594 1894 ext. 190
http://editorial.pedagogica.edu.co/index.php

Bogotd, Colombia

Alba Lucia Bernal Cerquera
COORDINADORA

Tomis Collazos Garay
EDITOR DE LIBROS

Martha Janneth Méndez
CORRECTOR DE ESTILO

Mauricio Sudrez Barrera
DIiSENO Y DIAGRAMACION

Mauricio Sudrez Barrera
DisENO DE CUBIERTA

Impreso en Xpress Estudio Grafico
y Digital S. A.S.
Bogotd, D. C., 2024

Hecho el depésito legal que ordena la Ley 44 de 1993 y
decreto reglamentario 460 de 1995.

Fecha de primera evaluacién: 17 de noviembre de 2023
Fecha de segunda evaluacién: 18 de noviembre de 2023

Helberth Augusto Choachi Gonzilez
Recror

Victor Espinosa Galin
VICERRECTOR ACADEMICO

Paola Acosta Sierra
VicerRRECTORA DE GESTION UNIVERSITARIA

Yaneth Romero Coca
VICERRECTORA ADMINISTRATIVA Y FINANCIERA

Gina Paola Zambrano Ramirez
SECRETARIA GENERAL



Dedicatoria

as personas con discapacidad, a sus padres, madres y familiares
Alasp discapacidad, padres, madres y famil R
quienes, con sus experiencias, vivencias y relatos, nos dejaron conocer
los aprendizajes y saberes construidos, asi como los desafios e incertidumbres,
que se convierten en oportunidades para la formacién,
capacitacién y cualificacién profesional.

A todos los participantes en esta investigacion,
jgracias!






Agradecimientos

Para la publicacién de este libro agradezco en primer lugar a Dios, por la oportu-
nidad y la fortaleza para recorrer y construir un camino que me permitié no solo
formarme profesional e investigativamente, sino conocer personas grandiosas
que con su saber y experiencia enriquecieron también mi crecimiento personal.

A la Universidad Pedagégica Nacional, que ha sido mi escuela por excelencia.
Al Doctorado Interinstitucional en Educacion, por el aporte de diversas experien-
cias de formacién bajo la direccién de maestros comprometidos con la construccion
y movilizacién del conocimiento. A mi director de tesis, el profesor Christian
Hederich, por compartir su saber y experiencia, por escuchar e interpretar mis
intereses investigativos, hacerlos propios y abrir, explorar y orientar un amplio
espectro de posibilidades a nivel teérico, metodolégico y escritural, que nos
permitieron construir una ruta investigativa que cada vez nos sorprende y llena
de nuevos y mayores retos. A la profesora Angela Camargo, por su tutoria y
acompafamiento en el proceso, por su calidez y por la orientacién en la gestién.

A mi esposo ¢ hijas, que, con su dedicacién, sonrisas y compaiifa, son mi fuente
de inspiracion, dia a dia fortalecen mi alma y me impulsan para llevar a término
cada reto que emprendemos. A mi padre, madre y hermanos, que con su apoyo y
dnimo me rodearon y llenaron de entusiasmo en cada nueva situacién y en cada
nuevo paso que implicé este proceso de formacion.

Al grupo de investigacién Familia y Escuela, especialmente al profesor Andrés

Gaitdn y la profesora Yanneth Ledn, quienes iniciaron conmigo este interés



investigativo y me apoyaron durante todo este proceso. A mis amigos y colegas
de la Licenciatura en Educacién Especial, por su apoyo y acompafiamiento.

A la Universidad de Oviedo en Espafia, en la Facultad de Formacién del
Profesorado y Educacién, y al Grupo de investigacién Asoced, por la acogida y
acompafiamiento al proceso de pasantia doctoral, por sus aportes tedricos y meto-
dolégicos, por la retroalimentacién y el enriquecimiento del trabajo investigativo.
Un especial agradecimiento a la profesora Susana Torio Lépez, por sus ensefianzas,

por compartir generosamente su saber y experiencia.



Contenido

Presentacion c..uiii it 15

Capitulo 1.

Crianza y funcién educativa parental.........c.cccoveueeerinnniecrenniniecceneneeeenens 19

Capitulo 2.

Un modelo para la comprension de las formas como los padres

educan a sus hijos con discapacidad..........cccoceeiriiiniiniiiiic 23
Una trayectoria investigativa que dio origen al MEPD ........ccccccevueuenee. 24
Un problema de investigacién para aproximarse
a la consolidacion del modelo.......o.evevveieiriniinienieieireeceeeen 25
Una ruta metodolégica para el desarrollo de la investigacidn .............. 27

Capitulo 3.

Teorizacién sobre estilos educativos parentales, discapacidad

Y PIOyecto de VIda ....oo.oveuiuiiiiiiiiiiiiiiecce s 31
Concepciones de estilo y estilos educativos parentales............ccccue.... 31
Nociones sobre discapacidad e infancia....
Proyecto de vida y autonomia...........ccoeeeiiiinniciiinniccccee

Capitulo 4.

Antecedentes y aportes al estudio sobre crianza, parentalidad

y discapacidad........cooiiiiiiiiii s 43
Caracteristicas de la produccion cientifica en el drea temitica............. 44
Avances temiticos y construccion del conocimiento en el drea............ 46

Aportes del MEPD al campo de conocimiento de acuerdo
con la revision de 1a Hteratura ......oeceeveereeeerericnenccniecnecneeeeeeeenenes 57



Capitulo 5.

Examen del caricter descriptivo del Modelo de Estilos Parentales

en la Discapacidad (MEPD) c..ovovevviririniriniiiicccccicieieereieieneneneneseeesenseseseene 59
Ejes para la configuracién e identificacién del estilo parental.............. 62
Capitulo 6.

Permanencias e implicaciones del estilo educativo parental

en la construccién del proyecto de vida.......cccocevueiviiieiiiiiniiiniiiiicce, 73
Influencia de los estilos educativos parentales en la construccién de
proyectos de vida auténomos de personas con discapacidad: estudio

TELTOSPECHIVO tuvviiiiiutiitiete ettt 77
Capitulo 7.
CONCIUSIONES .vveeeteieetee ettt ettt et eee e et e et e eeaeeeeaeeeenaeeeeseeeeteseeaeeenes 115
Articulacion de los hallazgos de los estudios con el
objetivo central de 1a investigacion .........ccceueeereinicinieiniieeeccees 115
Modelo de Estilos Parentales en la Discapacidad (MEPD)
version perfeccionada.... ..ot 117
Resultados y aporte a la construccién de conocimiento
en el campo de estudio .....c.ecvvueiiiiiiiiiiiiic e 124
Recomendaciones y proyecciones .........coeveeeeveeererineerercerneneneenerecnens 125
RELEIENCIAS 1eevveeevieeeee ettt ettt ettt eae et et e et e eeeeveeteenseeens 131
Bibliografia general .......c.ccccovveiiiinnineciinneeeceees L1311
Bibliografia numerada de articulos analizados en la revision ............. 142
N 1o Co YT 165

Anexo 1. Instrumento de estudio: permanencias y transformaciones

de los estilos parentales en la crianza de personas con discapacidad .. 165
Anexo 2. Instrumentos de estudio retrospectivo de casos con

proyectos de vida autGnomOS.........ccceveerueirieiiriniinincerceeee e 167
Anexo 3. Formato de consentimiento informado..........ccceveeveenene.. 171
Anexo 4. Relatos e historias de vida, estudio retrospectivo................ 173



Indice de tablas

Tabla 1. Ejemplos de tipologia de estilos parentales ........c.coerereeuereeererereererecnenennns 34
Tabla 2. Distribucién de documento por tipo de discapacidad abordada........ 46
Tabla 3. Sintesis de palabras claves, mirada desde los aspectos transversales

ala discapacidad ..o 49
Tabla 4. Sintesis de palabras clave, mirada desde los aspectos especificos

segln el tipo de discapacidad.........cccccviiiiiiiiiiiiiiiiiiie 50
Tabla 5. Variables activas: categorias estructurales del MEPD ......cceucuccennnns 60
Tabla 6. Variables ilustrativas contexto y proyecto de vida.......ccocvueueueeeennnnns 62

Tabla 7. Valores que configuran el primer estilo parental:

IMpulsador-refleXivo ..o 64

Tabla 8. Valores que caracterizan el estilo educativo parental:

dominador-INflexible .......ocuviiiiiiiciie s 65

Tabla 9. Valores que caracterizan el estilo educativo parental:

dominado-COMPIACIENTE ...cuevvuieiiiiriciciet et 66

Tabla 10. Valores que caracterizan el estilo educativo parental:

AOMINAdO-AISTANTE ...veeiiieiiiiiieeeeiee ettt ettt e et e et e e s e eaaeeeeeas 67



Tabla 11. Caracterizacién general de los estilos educativos parentales plantea-

dOS POT €]l MEPD ...ttt 69
Tabla 12. Cruce de los ejes factoriales con los estilos educativos parentales ... 72
Tabla 13. Comparativos de estilos parentales identificados 2011-2018.......... 75
Tabla 14. Descripcion de las fuentes y casos analizados .......c.coevveucucceennnnenes 79
Tabla 15. Categorias de analisis del desarrollo de la autonomia......c.ccccceuueee. 80

Tabla 16. Desempefio actual de niveles de autonomia en participantes

con discapacidad sensorial .........cccoceevieiiririeriniiinieiecce e 82
Tabla 17. Desempefio en niveles de autonomia de estudiantes con DI........... 91

Tabla 18. Desempefio actual niveles de autonomia en

PATtICIPANTES COM TEA...iviuiiuiiriiriiiiinienieteerctee ettt ene s 101

Tabla 19. Estilos parentales identificados en los progenitores
de 108 PATTICIPANTES ...uvuerevuieeiiieieieictee ettt e eeas 106

Tabla 20. Resumen del aporte de los estudios al perfeccionamiento

L MEPD ...ttt e et e e et e e e e ettt e e e eenaaeeeeenaaeeeaas 116
Tabla 21. Caracterizacién de los estilos parentales planteados

POT €l MEPD ..ottt 119
Tabla 22. Cruce de los factores con los estilos parentales.........c.oceeeveecucunee 123

Tabla 23. MEPD: estilo educativo parental y construccién
del proyecto de vida .......c.cceiieirieiiiiiiinicccc s 124

Tabla 24. Resultados y aportes a la construccién de conocimiento............... 124



Indice de ilustraciones

Figura 1. Marco estructural del Modelo de Estilos Parentales
en la Discapacidad (MEPD) ...c.ovvvueirinininininicccciciciceieererenenetesensesesesese e 24

Figura 2. Resumen de las fases para el examen y la consolidacién

el MEPD ..ottt 30
Figura 3. Distribucién de los 2018 articulos segin el afio de publicacién....... 44
Figura 4. Mapa de coocurrencia de palabras clave .........cccccceevvveeccccinnnnenee. 47
Figura 5. Conglomerados categoriales en el mapa de redes de palabras ......... 48
Figura 6. Ejes factoriales que determinan el estilo educativo parental............ 63

Figura 7. Factor confianza en la capacidad del hijo y relacién con los

estilos educativos parentales..........cocoveeeveeeireiireinieinieeeeeeeee e 69

Figura 8. Factor control parental y relacién con los estilos educativos

PATEILALES ...ttt 70

Figura 9. Factor afecto parental y relacidn con los estilos parentales.............. 71

13



Figura 10. Estilos educativos parentales y desarrollo de la autonomia............ 74
Figura 11. Estilo educativo parental y autonomia-discapacidad sensorial ...... 86

Figura 12. Estilo educativo parental y desarrollo de la autonomia

€1 ESTUAIANTES COM DI .vuueeiiieiiieeeeeeeeieeeeeeeeeeeeeeeeeeesessteeeeesssseeessssneeessssseeeeas 94

Figura 13. Estilo educativo parental y desarrollo de la autonomia

€N PArtiCIPANtES COM TEA...evuiiiuiiiuiiiiiitientie ettt ettt ae s 101
Figura 14. Marco esStructural MEPD .....cccoucueueuerirmneeueueinneneeneseeeseseeneneneaenes 118

Figura 15. Factores determinantes del estilo educativo parental

en la crianza de hijos con discapacidad........cccocevveieciinnnicinnnccecne 122

14



Presentacion

En este libro se presenta la investigacion titulada Estilos educativos parentales y
discapacidad. Influencias en la construccion de un proyecto de vida autdnomo, que
se realizé en el Doctorado Interinstitucional en Educacién de la Universidad
Pedagégica Nacional, en el énfasis de Sujetos y Escenarios de Aprendizaje (sea),
bajo la direccién del grupo de investigacién de Estilos Cognitivos y en la linea de
Estilos de Ensefianza.

Esta investigacién plante6 profundizar en el andlisis del escenario educativo
familiar, y conocer e interpretar las formas y modos de educacién parental en la
crianza de personas con discapacidad, para establecer desde alli la configuracién
de los estilos educativos parentales.

Asi, se parte del reconocimiento de la familia como escenario educativo por
ser la entidad donde se desarrollan los primeros contactos sociales y el lugar en
el que se fundamentan las primeras estructuras de la futura personalidad del
nifio (Torio, 2006). En ella se inicia el aprendizaje en las diferentes dimensiones
(comunicativa, social, afectiva, cognitiva, volitiva, entre otras); se aprende una
imagen del mundo de los demas y de si mismo; se adquieren los primeros patrones
lingiiisticos y se asimilan valores, comportamientos, actitudes y normas que regulan
la conducta. Por lo tanto, el desarrollo de esta investigacion permite analizar y
construir propuestas educativas coherentes con las necesidades de transformacion
y desarrollo socioeducativo del pais y de la regién, para, de esta forma, incidir

en la transformacion educativa de comunidades, en este caso, en las familias y
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los progenitores de personas con discapacidad a partir del fortalecimiento de su
funcién educativa.

El libro consta de siete capitulos. El primero tiene un caricter introductorio
y presenta el drea temdtica. En este se resaltan la importancia de la familia como
escenario de educacion y la funcién educativa parental en los procesos de crianza
de personas con discapacidad.

El segundo capitulo introduce y contextualiza el Modelo de Estilos Parentales
en la Discapacidad (MEPD), que es el objeto central de andlisis de esta investigacién,
cuyo objetivo se relaciona con la necesidad de examinar y perfeccionar el modelo
para consolidarlo como herramienta de comprensién y caracterizacién de estilos
educativos parentales presentes en la crianza de personas con discapacidad. En
este capitulo se plantea la pregunta orientadora, los objetivos y la metodologia
general, en la que se propone la realizacién de cuatro estudios para el cumplimiento
del objetivo central.

El tercer capitulo presenta el marco tedrico de la investigacién desde el cual se
abordan elementos relacionados con la nocién de estilo, el concepto y la tipificacion
de los estilos parentales, la relacién del estilo educativo parental con la crianza de
hijos con discapacidad y los elementos conceptuales del marco estructural del MEPD.
Estos ultimos incluyen las creencias (nociones sobre discapacidad e infancia), las
pautas (normas, valores y motivacién), las practicas (control, afecto, responsabilidad,
disciplina, placer y apoyo), la construccién del proyecto de vida y el desarrollo de
la autonomia.

El cuarto capitulo presenta un marco de antecedentes, a partir de un estudio
de revisién que aborda el drea temidtica de crianza, parentalidad y discapacidad.
Alli se presenta un balance de la produccién cientifica en este campo durante el
periodo 2000-2018 y se identifican tendencias y vacios en la investigacion.

El quinto capitulo presenta el andlisis del cardcter descriptivo del MEPD.
A través de un estudio que apunté a la depuracién del marco estructural del
modelo, profundizé, a partir de un andlisis multivariante, en las relaciones y
asociaciones entre las variables y determind la configuracién de cuatro estilos
educativos parentales presentes en la crianza de personas con discapacidad. En
este estudio se plantea una segunda version del MEPD, perfeccionada y depurada
respecto del marco categorial, la configuracién de estilos educativos parentales y

su relacién con la construccién del proyecto de vida.
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Presentacion

El sexto capitulo presenta el andlisis de la estabilidad e implicaciones del estilo
educativo parental en la construccién del proyecto de vida, a partir de dos estudios.
Uno longitudinal que analiza las permanencias y transformaciones de los estilos
educativos parentales en la crianza de personas con discapacidad en un periodo
diferenciado por siete afios y la relacién con el favorecimiento de la autonomia. Y
otro estudio en el que se hace un anilisis retrospectivo de casos de personas con
discapacidad que han logrado la construccién de proyectos de vida auténomos, para
identificar la influencia del estilo de educacién parental en este logro.

Finalmente, el séptimo capitulo presenta las conclusiones, en las que se articu-
lan los resultados de cada uno de los cuatro estudios desarrollados, con el objetivo
central de la investigacion. De igual forma, se plantean algunas recomendaciones

y proyecciones para el campo de la intervencién profesional y la investigacion.

17






Capitulo 1

Crianza y funcién educativa parental

La familia es un agente educativo de primer orden en el sentido en que, ademds
de determinar la configuracion de la personalidad de los hijos y de garantizar
su estabilidad emocional, es la via principal de cara a la integracién plena en

la sociedad, pues en ella vamos componiendo nuestra faceta de ser social.
Priecug, 2008, p. 96

n el proceso de crianza de los hijos! son diversas las funciones otorgadas a la

En el pr de cr de los hijos? d las fu t d 1

familia que involucran de manera protagénica a los progenitores. De acuerdo con

Torio-Lépez (2001), podemos destacar las funciones econémica, de proteccién,
) td

afectiva, socializadora, educativa, recreativa y religiosa, entre otras. Esta investi-

gacién se centra en el andlisis de la funcién educativa, especificamente en el papel

de los padres como primeros educadores y formadores de sus hijos (Capano y

1 Aunque los asuntos de género no son el enfoque temitico de este libro, no queremos pasar por
alto que muchas identidades se sienten excluidas cuando se usa el masculino gramatical y que
las investigaciones académicas han participado mayoritariamente de la forma de discriminacién
sexual que se aloja en el lenguaje. Sin embargo, consensuadamente decidimos utilizar el género
masculino “neutro” del sujeto gramatical priorizando la facilidad que este da a la lectura y la
redaccién. En particular, cuando se emplean los términos padres y nirios, se hace referencia tanto
a padres como a madres, y a nifios y nifias.
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Ubach, 2013). La funcién educativa se considera central en el desarrollo personal
de los infantes y ha sido reconocida histérica y tradicionalmente como misién
basica en el contexto familiar. Pérez (1998, citado por Torio-Lépez, 2001) men-
ciona que la familia se considera una magnifica escuela de educacién permanente
que tiene un papel clave en la formacién de la personalidad y en el proceso de
socializacion. Ademds, la funcién educativa de la familia durante el proceso

de crianza se resalta como articuladora de las demds funciones y recursos.

Los cuidados fisicos que plantea la crianza, como la lactancia, la alimentacién,
la higiene, son una tarea ardua, pero deben cubrir otros objetivos que estin
en consonancia con su maduracién fisica y psiquica, proporcionando un sen-
timiento de seguridad bdsica, que constituye la base del desarrollo afectivo,
social y cognitivo de etapas posteriores. En esta primera etapa [...] se dota al
individuo de los cimientos sobre los que se levantard mis tarde el edificio total
de su existencia. La tarea de educar, por tanto, es una de las mds comprometi-
das que acompafian al hombre en su historia personal y social. (Torfo-Lépez,
2001, p. 277)

Se reconoce, entonces, la importancia de la calidad de las experiencias y los
aprendizajes vividos en la infancia, que se convierten en objetivos prioritarios de
la educacion parental para la proyeccién de futuro en cada individuo (necesidades
cognitivas de estimulacién sensorial, exploracion fisica y social, comprensién de
la realidad, bases de la inteligencia y adquisicién del conocimiento, formacién del
autoconcepto y la autoestima, formacién de habitos, formacién de la conciencia
moral, desarrollo de la capacidad de convivencia y la competencia social, desarrollo
de la autonomia personal, desarrollo de la personalidad, entre otras).

Desde las primeras experiencias, los padres se constituyen en un modelo de
apoyo parental potente en el desarrollo de los aprendizajes y en la transmisién de
creencias, normas y valores que se convierten en la base estructural de la perso-
nalidad y la principal fuente de referencia de la cultura. Asi, la funcién educativa
parental es reconocida desde las demandas, las necesidades y los requerimientos

de los hijos (fisicos, bioldgicas, cognitivas, afectivas y sociales). De acuerdo con

Capano y Ubach (2013):
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Capitulo 1
Crianza y funcién educativa parental

En este momento histérico y cultural, ser padre y madre coloca a las personas
frente a una gran responsabilidad y las enfrenta a un gran desafio: la respon-
sabilidad sin duda es la de educar, interviniendo, guiando, orientando, influ-
yendo, mostrando, posibilitando la incidencia constante y regulada durante la
evolucién de la persona, con el objetivo de potenciar y optimizar su desarrollo y
madurez, generando entonces las condiciones indispensables para el desarrollo

saludable de los nifios, nifias y adolescentes. (p. 86)

Son variados los aspectos familiares que se constituyen en los recursos de los
cuales disponen los padres para la transmisién de pautas educativas a sus hijos;
entre ellos se citan los recursos emocionales, afectivos, materiales, culturales,
temporales y sociales. La tarea educativa de los padres requiere ademds la garantia
de elementos bésicos relacionados con la afectividad, la comunicacién, el equilibrio,
la estabilidad, la constancia y la exigencia.

Es importante también destacar la influencia del ambiente y el clima familiar
en la funcién educativa parental ya que “la familia educa a los hijos no solo
directamente por sus intervenciones educativas intencionadas, sino también indi-
rectamente por el ambiente en que les hacen crecer” (Torio-Lépez, 2001, p. 337).
Para que las experiencias educativas desarrolladas en el seno familiar potencien y
favorezcan el desarrollo personal, es importante proveer un ambiente de respeto,
afecto, aceptacién, comunicacién y proximidad, en el cual los progenitores, o
quienes ejerzan la funcién educativa parental, deben trabajar como principales
protagonistas.

Por lo tanto, en el proceso de educar, los padres deben trazarse objetivos
educativos complementados por la dindmica natural y cotidiana que permite el
ambiente familiar. Estas metas exigen la generacién de condiciones de comunica-
cién, amor, autoridad y ejemplo, como los elementos con mayor reconocimiento
por su influencia en el clima familiar que acompafia el contexto de crianza.

Es fundamental reconocer que, siguiendo a Capano y Ubach (2013), en el
actual escenario social, la principal dificultad que se les presenta a los padres en
el momento de ejercer las funciones parentales es identificar desde qué estilo edu-
cativo parental se relacionan con su hijo. Entonces surgen las preguntas frecuentes:
scémo educar?, ¢la forma que utilizan se encuentra acorde con las necesidades
de su hijo?, ¢qué aspectos deberian tener en cuenta? “Es alli donde, en muchas

ocasiones, se produce el distanciamiento, la fractura relacional entre padres e hijos”
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(Capano y Ubach, 2013, p. 84). Por esta razén, se hace indispensable comprender
las formas o estilos de educacién parental para favorecer, entretejer y develar los
sentidos dados a las pricticas, situaciones, condiciones y dimensiones de la crianza
que pueden intervenir en la funcién educativa parental e incidir en la relacién
parentofilial.

Esta investigacién asume la crianza como el marco general que define “el
conjunto de acciones que realizan los padres o diferentes cuidadores, con la
finalidad de orientar el desarrollo del nifio y proporcionarle las condiciones mds
apropiadas para su bienestar” (Aguirre, 2013, p. 25). En la crianza, se reconoce
la educacién como una de las funciones y responsabilidades a través de las cuales
la familia, en especial los padres, o quienes ejercen la funcién parental, establece
formas y mecanismos para ensefiar y educar a los hijos en el marco de las multiples

acciones y tareas de crianza.
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El grupo de investigacién Familia y Escuela de la Universidad Pedagégica
Nacional desde el 2010 viene adelantando investigaciones en la linea de Familia
y discapacidad. Alli se planteé un modelo teérico-descriptivo que busca com-
prender y describir las diversas formas de educacién parental presentes en la
crianza de personas con discapacidad y su incidencia en el proyecto de vida. Este
se denomina Modelo de Estilos Parentales en la Discapacidad (MEPD).

El MEPD en su primera versién fue producto de diversos estudios de tipo
cualitativo y de naturaleza comprensivo-interpretativa, que permitieron describir
las dindmicas de crianza de personas con discapacidad a partir de sus vivencias, sus
voces y las de sus familias, consignadas en relatos e historias de vida (Manjarrés,
2012; Manjarrés ez al., 2013). Los resultados develaron algunos elementos, dimen-
siones y aspectos estructurales que caracterizan la crianza en estas condiciones y
que, combinados, configuran estilos educativos parentales.

Para el planteamiento del MEPD, se identificaron como elementos estructurales
en las relaciones parentofiliales tres procesos psicosociales involucrados en la
crianza: las creencias, las pautas y las pricticas. En estos procesos, el modelo define
aspectos caracteristicos. En las creencias, tiene en cuenta la visién parental de la

discapacidad y su concepcién de adulto (progenitor) y de nifio (hijo); para las
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pautas, se consideran la naturaleza de las normas definidas, los valores enfatizados
y los mecanismos motivacionales privilegiados; para las practicas, el modelo
incluye los niveles de control, afecto, disciplina y responsabilidad presentes en
la interaccién cotidiana entre el progenitor y el hijo, asi como la frecuencia de
espacios de esparcimiento compartidos y los niveles de implicacion de los padres
en la crianza.

Dentro del modelo, las creencias son la base y el centro de la estructura
relacional, es decir, lo mds interno en los padres o quien ejerce la funcién educativa
parental; estas creencias son las que orientan las pautas y determinan las pricticas
de crianza. De igual forma, se identificé que estos procesos y dimensiones tienen
incidencia en la construccién del proyecto de vida de la persona con discapacidad,

en lo referido especificamente al favorecimiento o no de la autonomia (figura 1).

Figura 1. Marco estructural del Modelo de Estilos Parentales en la Discapacidad (MEPD)
ESTILO PARENTAL (Formas de educacién parental)

PRACTICAS (Acciones)

Control

~
PAUTAS (Canon- norma)

Afecto
CREENCIAS (Explicaciones)

Visién de discapacidad Normas

Concepcién de nifio/hijo(a)
Mot Placer
t]
Concepcién de adulto/progenitor

Apoyo

Disciplina

Responsabilidad)

Fuente: tomado de Manjarrés-Carrizalez y Hederich-Martinez (2018).

Una trayectoria investigativa que dio origen al MEPD

Como antecedente importante para el planteamiento del MEPD se menciona
el proyecto desarrollado por el grupo de investigacion Familia y Escuela, titu-
lado Familia y discapacidad; retos y desafios para la educacion. Fase 1. Dindmicas
generadas al interior del niicleo familiar de las personas con discapacidad: pautas de

crianza, realizado en el Centro de Investigaciones de la Universidad Pedagégica
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Nacional (c1up) (Manjarrés-Carrizalez et al., 2011). En este proyecto se obtuvo
informacién de los procesos de crianza de personas con discapacidad a partir de
historias y relatos de vida de estas y sus familias en cuatro departamentos del pais
(Santander, Bolivar, Antioquia y Cundinamarca), con la participacién de 219
familias. Con base en esta informacion se realiz6 un primer acercamiento general
a la caracterizacién de las dindmicas de crianza de las personas con discapacidad
en los casos analizados. Estos resultados se publicaron en el libro Crianza y dis-
capacidad: una vision desde las vivencias y relatos de las familias en varios lugares de
Colombia (Manjarrés et al., 2013).

Simultdneamente con esta investigacién, Manjarrés (2012) realizé la tesis
de maestria! titulada Apoyo y fortalecimiento a familias para la crianza de nifios y
ninias con discapacidad, en la que privilegié el andlisis en profundidad de sesenta
historias de vida (de las obtenidas en el estudio mencionado), hacia la busqueda
de tendencias en la caracterizacién de la crianza de personas con discapacidad en
términos de pautas, creencias, pricticas y estilos. Los resultados de este proyecto
de maestria dieron origen al MEPD en su primera estructura categorial y conceptual.
Alli, se identificaron y realizaron unas primeras caracterizaciones de estilos
educativos parentales tomando como base la tipificacién de estilos realizada por
Isaza (2003): autoritario, permisivo y participativo, las cuales quedaron consignadas
en el articulo “Apoyo y fortalecimiento a familias para la crianza de nifios y nifias

con discapacidad” (Manjarrés, 2012).

Un problema de investigacion para a{)roximarse
a la consolidacién del modelo

A pesar de los alcances del MEPD en su primera versién (2012) en términos de
construccién de conocimiento, aporte descriptivo de estilos parentales en la
crianza de personas con discapacidad, proyeccién de lineas de accién y reque-
rimientos de apoyo de las familias en el proceso de crianza, debieron sefalarse
algunas limitaciones y tensiones del modelo, que llevaron al planteamiento del

problema de investigacién para este libro.

1 Maestria en Desarrollo Educativo y Social Cinde-upn.
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En primer lugar, se encontraron dificultades en la generalizacién de la
caracterizacion de los estilos educativos parentales a partir de esta primera versién
del modelo, por lo cual se hizo necesario plantear estudios y metodologias que
permitieran enriquecer y potenciar tanto su logica como su consistencia interna,
con el fin de ampliar sus alcances como herramienta dindmica de comprensién y
caracterizacién. Se hizo evidente la necesidad de una depuracién y operacionali-
zacién de las variables constitutivas de diferentes estilos de educacién parental en
procesos de crianza de personas con discapacidad, para facilitar su identificacién.

En segundo lugar, hasta el inicio de esta investigacién no se habia incorporado
una definicién del potencial descriptivo del MEPD, lo cual es importante para su
consolidacién como herramienta de comprension. Por esto se requeria analizar y
depurar su estructura categorial y las configuraciones de estilo parental propuestas
en la primera versién.

En tercer lugar, era necesario precisar la relacién entre el estilo educativo
parental y la construccién del proyecto de vida de la persona con discapacidad
(principalmente en lo referente a los niveles de autonomia), teniendo en cuenta
que esta relacién es una de las principales apuestas del modelo, a fin de hacer
recomendaciones para el trabajo con familias que puedan favorecer la construccién
de proyectos de vida auténomos.

En este marco, la investigacién propuesta en este libro planteé dos lineas
claves para la consolidacién del modelo. La primera, relacionada con su caricter
descriptivo, buscé examinar, perfeccionar y precisar el marco categorial del MEPD
para consolidarlo como herramienta dindmica de comprensién de los estilos
educativos parentales presentes en la crianza de personas con discapacidad. Y la
segunda propuso, a partir de un andlisis longitudinal y retrospectivo, realizar un
acercamiento a las permanencias e implicaciones del estilo parental en la construc-
cién del proyecto de vida de la persona con discapacidad, para identificar desde alli
los estilos relacionales favorecedores de trayectorias y proyectos de vida auténomos.

El modelo busca convertirse en un insumo para el estudio, la investigacién y
el acercamiento académico al drea temadtica de estilos educativos parentales y dis-
capacidad. De igual forma, se plantea como base para la generacién de programas
enfocados a la formacién, apoyo y acompafiamiento al proceso de socializacién
y crianza, fortaleciendo a la familia como institucién educativa por naturaleza.

Esta investigacién planteé como objetivo central: examinar y perfeccionar

el Modelo de Estilos Parentales en la Discapacidad (MEPD) como herramienta
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dindmica para la comprensién y caracterizacién de los estilos educativos parentales
presentes en la crianza de personas con discapacidad, precisando su influencia en
la construccién de proyectos de vida.

Para el logro del objetivo general se plantearon como objetivos especificos
el establecimiento del estado de la investigacién y produccién de conocimiento
frente al drea temdtica de crianza, parentalidad y discapacidad; el enriquecimiento
y fortalecimiento del sustento tedrico del MEPD; la depuracién y el ajuste de sus
categorias y dimensiones; la evaluacion y precision de las configuraciones de los
estilos educativos parentales; la exploracién de la relacién entre estilo de educacién
parental y la construccién del proyecto de vida de la persona con discapacidad y

el favorecimiento de su autonomia.

Una ruta metodolégica para el
desarrollo de la investigacién

Marco epistemoligico

Esta investigacién se enmarca en el paradigma interpretativo con un enfoque
prioritariamente cualitativo. Esto, teniendo en cuenta que se parte principalmen-
te de la voz de las familias (progenitores o quienes ejercen la funcién educativa
parental) y de las personas con discapacidad como actores sociales protagénicos
de sus vivencias y contextos de crianza, para identificar, caracterizar y compren-
der diversas formas de educacion parental.

Asi, se parte de la premisa de que los fenémenos sociales no pueden ser
comprendidos aislados de los contextos y de las realidades vividas por los actores.
En consecuencia, esta investigacion busca, a partir del perfeccionamiento del MEPD,
comprender los sentidos dados a las précticas, vivencias y experiencias de crianza
de los actores (padres, familiares, personas con discapacidad), que permiten revelar
la estructura de las diversas formas de educacién parental, su permanencia y las
implicaciones en la construccién del proyecto de vida y el desarrollo de la autonomia.

Desde este paradigma interpretativo, Guba y Lincoln (1981) plantean como
criterios de calidad para alcanzar la confiabilidad en la investigacién cualitativa
los criterios de credibilidad, transferibilidad, dependencia y confirmabilidad,
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importantes para el desarrollo de esta investigacion. La credibilidad aqui hace
referencia a la posibilidad de reportar resultados plausibles y creibles, a la confianza
en que los hallazgos reflejan las percepciones de los informantes como verdadera
aproximacién a lo que piensan y sienten frente al fenémeno estudiado, en el
contexto y la situacién social. La transferibilidad o aplicabilidad es la posibilidad
de extender los resultados del estudio a otras poblaciones y examinar qué tanto
se ajustan los resultados con otros contextos. La dependencia o consistencia hace
referencia a la estabilidad de los datos y permite identificar cémo ha evolucionado
una determinada fuente de datos y en qué medida el investigador es mds preciso en
su percepcion de la realidad con el paso del tiempo. Finalmente, la confirmabilidad
permite constatar la informacién a partir de los datos y relatos de vida como

herramienta de recoleccién base para el analisis.

Diserio metodoligico

Esta investigacion se desarroll6 a partir de un disefio mixto, que permite com-
binar métodos de anilisis cuantitativos y cualitativos con el fin de ampliar las
oportunidades de acercamiento al examen y perfeccionamiento del MEPD como
herramienta teérica de descripcion y comprensién de los estilos educativos pa-
rentales presentes en la crianza de personas con discapacidad y su relacién con la
construccién de proyectos de vida auténomos.

Para el cumplimiento del objetivo general, se realizaron cuatro estudios en
dos fases centrales.

La fase 1, dirigida al examen y perfeccionamiento del MEPD en su caricter
descriptivo, buscé establecer el lugar del modelo frente a los desarrollos académicos
e investigativos y examinar y precisar su légica interna para fortalecerlo como
herramienta dindmica de comprensién y caracterizacién de estilos educativos
parentales. De esta forma, en esta primera fase se buscé afianzar, como criterios
de rigor, la credibilidad y la confirmabilidad del modelo.

La fase 2 permitié hacer un acercamiento al andlisis de la permanencia y
funcionalidad del estilo educativo parental y sus implicaciones en la construccién
de proyectos de vida y el desarrollo de la autonomia personal del hijo con disca-
pacidad. Esta segunda fase se orienté a afianzar los criterios de rigor relacionados

con la transferibilidad o aplicabilidad del modelo a casos y contextos nuevos, y la
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dependencia o consistencia en términos de la evolucion de los datos a partir del
seguimiento al transcurrir de las trayectorias vitales. Detallaremos brevemente

cada una de las fases y los estudios desarrollados.

Fase 1. Examen del modelo en su cardcter descriptivo

Esta fase se orient6 al fortalecimiento y la consolidacién del MEPD en su cardcter
descriptivo haciendo énfasis en el examen de dos aspectos especificos: en primer
lugar, los aportes al campo de estudio y, en segundo lugar, la posibilidad de iden-
tificar y caracterizar, a partir del marco estructural del modelo, el estilo educativo
parental. En esta primera fase se realizaron dos estudios:

*  Un primer estudio de revision, titulado “Crianza, parentalidad y discapa-
cidad. Andlisis de la produccion cientifica en el periodo 2000-2018”, que
tuvo como objetivo agrupar y caracterizar la produccién cientifica en el
drea temdtica central del modelo, con el fin de hacer un anilisis descriptivo
que aport6 al establecimiento del balance de la produccién y la identifi-
cacién de tendencias en la investigacion. Esta revision permitié evaluar
el potencial del modelo en cuanto a su contribucién al conocimiento y su
lugar frente a los desarrollos académicos e investigativos, por lo tanto, se
constituyé en el marco de antecedentes de la investigacién. Ademads, apor-
t6 a la ampliacién y el fortalecimiento de las categorias tedricas del modelo.

¢ Un segundo estudio titulado “Estilos parentales en la discapacidad. Exa-
men de la evidencia empirica sobre un modelo”, el cual tuvo como obje-
tivo definir y examinar, a partir de la evidencia empirica, el MEPD (en su
primera version) e identificar la configuracién de los estilos parentales
presentes en una muestra de poblacién colombiana. Este estudio buscé
de forma central precisar la légica interna del modelo para potenciar su
cardcter descriptivo y definir la configuracién de estilos educativos paren-

tales presentes en la crianza de personas con discapacidad.

Fase 2. Andlisis de la permanencia e implicacion del estilo educativo parental en la

construccion del proyecto de vida

Para la consolidacién del MEPD como herramienta dindmica de comprension y ca-
racterizacién de los estilos educativos parentales presentes en la crianza de personas
con discapacidad, fue importante también analizar la estabilidad y funcionalidad

de dichos estilos durante las trayectorias de crianza y sus implicaciones en la
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construccién de proyectos de vida, especificamente frente al desarrollo de la auto-

nomia, para formular recomendaciones y directrices que favorezcan la construccién

de proyectos de vida auténomos. En esta segunda fase se realizaron dos estudios.

Un primer estudio longitudinal titulado “Permanencias y transformacio-
nes de los estilos parentales en la crianza de personas con discapacidad”.
Se planteé para analizar la estabilidad y funcionalidad del estilo educativo
parental en la trayectoria de crianza y realizar una primera aproximacién
a la relacion entre el estilo y el proyecto de vida en correspondencia con el
favorecimiento de niveles de autonomia.

Un segundo estudio titulado “Influencia de los estilos educativos paren-
tales en la construccién de proyectos de vida auténomos de personas con
discapacidad. Estudio retrospectivo”, que buscé analizar y profundizar en
la relacién que plantea el MEPD entre el estilo educativo parental y la cons-
truccién de proyectos de vida. Asi, se recolecté informacién de nuevos
casos de personas con distintas discapacidades que han logrado construir
proyectos de vida auténomos, para hacer un andlisis retrospectivo y explo-

rar las implicaciones del estilo de educacion parental en esta construccion.

La figura 2 presenta el resumen de las fases y los estudios planteados para el

andlisis y la consolidacién del modelo.

Figura 2. Resumen de las fases para el examen y la consolidacién del MEPD

Fase 1. Examen del MEPD, en su caracter descriptivo

(credibilidad-confirmabilidad)

Fase 2. Anilisis de la permanencia e implicacién del
Aportes al campo de estudio estilo educativo parental en la construccién del
Estudio 1. Crianza, parentalidad y proyecto de vida. (Transferibilidad-dependencia)
discapacidad. Anilisis de la produccién
cientifica en el periodo 2000-2018

Estabilidad y funcionalidad del estilo educativo
parental en diversas trayectorias de crianza
Estudio 3. Permanencias y transformaciones de los
estilos parentales en la crianza de personas con
discapacidad

Identificacién y caracterizacion del
estilo educativo parental

Estudio 2. Estilos parentales en la
discapacidad. Examen de la evidencia
empirica sobre un modelo

Influencia del estilo educativo parental en la
(credibilidad)

construccién del proyecto de vida

Estudio 4. Influencia de los estilos educativos
parentales en la construccién de proyectos de vida
auténomos de personas con discapacidad. Estudio
retrospectivo

Fuente: elaboracién propia.
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En este capitulo se abordan, en primer lugar, a manera de introduccién y con-
textualizacién, elementos conceptuales relacionados con la nocién de estilo,
los estilos parentales y la relacién de estilo parental con la discapacidad.
Posteriormente se abordan las categorias que conforman el marco estructural del

modelo estilos parentales en la discapacidad (MEPD).!

Concepciones de estilo y estilos educativos parentales

De acuerdo con Hederich (2013), el concepto de esilo hace referencia a “la forma
particular, caracteristica y distintiva que describe la conducta de un individuo

dado” (p. 24). Asi, se plantea que dicha nocién lleva implicitas tres caracteristicas:

a) Esencialmente diferenciadora, en la medida en que establece caracteristi-

cas distintivas entre las personas; b) relativamente estable en cada individuo;

1  Este apartado de marco tedrico fue presentado como ponencia y se encuentra en proceso de
publicacién en las memorias del 11 Encuentro de Educacién y Discapacidad “Perspectivas
investigativas y formacién docente”, Licenciatura en Educacién Especial, Universidad
Pedagégica Nacional.

31



Estilos educativos parentales y discapacidad
Influencias en la construccién de un proyecto de vida auténomo

¢) en alguna medida, integradora de diferentes dimensiones del sujeto y d) en
términos valorativos, neutral, es decir que no debe poderse valorar, en términos

absolutos, un estilo por encima de otro. (Hederich, 2007, p. 11)

Desde la estilistica educativa, esta investigacién enfoca su interés en el estilo
educativo parental; por lo tanto, se ubica en el dmbito de los estilos de ensefianza,
dado que analiza la conducta y los patrones de actuacién del encargado del proceso
de ensefianza durante la actividad educativa (en este caso, los progenitores), sobre
el proceso de aprendizaje de sus aprendices (en este caso, los hijos).

Diana Baumrind ha realizado investigaciones sobre socializacién familiar
durante los dltimos treinta afios. En estas introduce la nocién de estilos de crianza
como base para analizar y comprender las relaciones entre padres e hijos (1966,
1967, 1968, 1971, 1978, 1991, 1996, 1997 y 2005). Sus estudios se han centrado
en conocer el impacto de las pautas de conducta familiares y su repercusién en la
personalidad del nifio; su trabajo representa un punto de referencia fundamental
en el campo del apoyo y control parental, la autonomia y el desarrollo del nifio. En
sus investigaciones empieza a establecer correlaciones entre los estilos educativos
de los padres y el desarrollo de cualidades, caracteristicas y configuracién de la
personalidad en el hijo (Torio-Lépez e al., 2008).

Los estudios sobre la relacién e interaccién de padres e hijos han sido abordados
desde denominaciones y formas similares. Estas denominaciones son: estilos de
crianza o estilos parentales (Braumrind, 1967, 1991, 1996, 2005; Capano y Ubach,
2013; Corvo y Williams, 2000; Darling y Steinberg, 1993; Maccoby y Martin,
1983; entre otros); estilos educativos parentales o estilos educativos paternos
(Aroca y Cinovas, 2012; Coloma, 1993; Torio-Lépez e al., 2008) o estilos de
socializacién parental (Musitu y Garcia, 2001).

Arocay Cdnovas (2012) mencionan que el estilo parental se define como:

El conjunto de pautas y précticas de crianza, cuyo objetivo es la socializacién y
educacion de los hijos, donde interactian rasgos de personalidad, experiencias
pasadas y caracteristicas genéticas, tanto parentales como filiales, que se con-
textualizan dentro de un sistema intra, meso y macrofamiliar inmerso, a su vez,
en un marco transcultural e histérico determinado. (Aroca, 2010, p. 84, citado
por Arocay Cénovas 2012, p. 152)
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En esta investigacién se asume la concepcién de estilos educativos parentales
porque su andlisis se centra en el campo educativo. Esta denominacién es acufiada y
sustentada por diversos autores bajo la denominacién de estilos educativos paternos
o estilos educativos parentales (Aroca y Cdnovas, 2012; Coloma, 1993; Torio ez
al., 2008). Se resalta aqui la linea de trabajo en Familia y Educacién, desarrollada
por el grupo de investigacién Asoced, que en su trayectoria ha profundizado en la
educacién familiar y en el andlisis de los estilos educativos parentales (entre otros,
Garcia ez al., 2017; Rodriguez ez al., 2018; Torio-Lépez, 2004; Torio ez al., 2008;
Torio-Lépez et al., 2019).

Coloma (1993) define los estilos educativos paternos como “esquemas précticos
que reducen las multiples y minuciosas practicas educativas paternas a unas pocas
dimensiones que, cruzadas entre si en diferentes combinaciones, dan lugar a
diversos tipos habituales de educacién parental” (p. 48).

Asi, cuando se habla de estilos educativos parentales se hace referencia al sistema
relacional que se establece en el ejercicio de la funcién parental, que permite
tipificar y caracterizar tendencias globales de interaccién frente a la labor educativa.

Respecto a la tipologia de los estilos parentales, tradicionalmente se han
planteado diversas caracterizaciones desde la correlacién de distintas dimen-
siones. Se presentan algunos modelos que han intentado, a partir del cruce de
diversas dimensiones, configurar tipologias de estilos que explican las relaciones

parentofiliales.
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Tabla 1. Ejemplos de tipologia de estilos parentales

Autor

Dimensiones

Tipos de estilo

Descripcion

Baumrind (1967)

Aceptacion y
control parental

Autoritario

Los padres valoran la obediencia y el res-
peto a la autoridad, ejercen una disciplina
punitiva y esperan siempre que sus hijos
acepten su autoridad sin cuestionarla, sus
niveles de involucramiento con el hijo son
bajos y expresan poca calidez.

Permisivo

Los padres se muestran débiles frente al
establecimiento de normas en la conducta
de sus hijos, les exigen poco, les propor-
cionan gran autonomia, son aceptadores,
afirmativos y benignos con sus hijos, tienen
un alto grado de implicacién y son célidos
con ellos.

Autoritativo o
democritico

Los padres usan la firmeza como medio

de atender las necesidades de sus hijos, de
fijar normas susceptibles de ser alcanzadas,
explicando las razones de las reglas que
establecen, son célidos, sus niveles de invo-
lucramiento son altos, valoran y promueven
la participacién y opinién de los hijos y
respetan la independencia.

Maccoby y Mar-
tin (1983)

Grado de control
y grado de apoyo

Autoritario
reciproco

Fuerte control, reciprocidad y fuerte impli-
cacién afectiva.

Autoritario
represivo

Fuerte control con baja reciprocidad e
implicacién afectiva.

Permisivo indul-
gente

Bajo control y alta reciprocidad e implica-
cién afectiva.

Permisivo negli-
gente

Bajo control y baja reciprocidad e implica-
cién afectiva.

Musitu y Garcia
(2001)

Coercién/
imposicién y
aceptacién/im-
plicacién

Autoritativo

Alta aceptacion e implicacion y una alta
coercién e imposicién.

Indulgente

Alta implicacién y aceptacién del hijo
y, a la vez, un bajo grado de coercién e
imposicion.

Autoritario

Baja implicacién con sus hijos, ofrecen
escasas muestras de su aceptacion como
personas.

Negligente

Baja aceptacion del hijo, poca implicacién
en su conducta y un bajo nivel de coercién
¢ imposicién de normas.
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Nociones sobre discapacidad? e infancia

Una de las principales dificultades en el estudio de la discapacidad es la perma-
nente emergencia de visiones o representaciones que se han ido construyendo a
lo largo de la historia y que, aunque creiamos superadas o agotadas, coexisten en
la actualidad.

Brogna (2009) plantea seis tipos de visiones que, al tiempo que han caracte-
rizado la historia de la discapacidad, pueden observarse en las representaciones
sociales actuales y coexistir en las familias: la de exterminio o aniquilamiento, la
sacralizada-madgica, la caritativo-represiva, la médico-reparadora, la normaliza-
dora-asistencialista y la visién social.

A continuacidn, se resumen las seis visiones planteadas por la autora y se con-
textualizan de manera general de acuerdo con la época histérica en que emergen.
Ademis, se describe lo que implica la visién en términos de concepcién de la
discapacidad y la naturaleza de las précticas, elementos esenciales para comprender
su coexistencia en las situaciones sociales presentes.

En la visién de exterminio-aniquilamiento, que data de la época primitiva,
caracterizada por pricticas némadas de supervivencia, la discapacidad queda
simbolizada como aquella particularidad biolégica o de comportamiento visible
o evidente que ponia en peligro al grupo. Por lo tanto, el espacio de exclusién
estaba configurado por el grupo en su conjunto, “los miembros que no contribuian
eran un riesgo econémico” (Brogna, 2009, p. 176) y la prictica se centraba en el
aniquilamiento.

Por su parte, en la vision sacralizada-mdgica, que surge cuando la sociedad
empieza a abandonar pricticas némadas y avanza en el desarrollo de la agricultura,

la ciencia y la tecnologia para generar asentamiento, la marca cultural valora a

2 Sibien en laactualidad se presentan diversos términos para referirse a la discapacidad (diversidad
funcional, neurodiversidad, personas en situacién de..., personas con habilidades diversas,
entre otros), en este libro se acoge la nominacién de personas con discapacidad , con base en la
Convencién de los Derechos de las Personas con Discapacidad (onu, 2006), que reconoce que
la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccién entre las personas
con impedimentos y las barreras actitudinales y el entorno que evitan su participacion plena
y efectiva en la sociedad en pie de igualdad con los demds (Predambulo Inciso e.). El término
incluye a quienes tengan impedimentos fisicos, mentales, intelectuales o sensoriales a largo
plazo que, en interaccién con diversas barreras, puedan impedir su efectiva participacién en la
sociedad, en igualdad de condiciones con los demas (Articulo 1. Propésitos).
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las personas como puras e impuras. Esto aumenta la cantidad de particularidades
biolégicas y de comportamiento que caen en el espacio de la discapacidad,
entendida como una accién sobrenatural —de dioses o demonios—; por esto, el
sentido dado a las practicas se basa en liberar y exorcizar.

Después, la visioén caritativo-represiva se evidencié bajo la influencia de la
episteme cristiana, en la cual la discapacidad se caracteriza por tres elementos
esenciales: la caridad, el castigo y el milagro. Por lo tanto, en esta visién, las
personas con discapacidad dan a la sociedad la posibilidad de su salvacion, de su
redencién, de ser buenos cristianos y la limosna es todo lo que la gente comiin
puede hacer por ellos. La marca cultural considera a los sujetos una mente o un
cuerpo deformes, carentes e imperfectos, o con comportamientos indeseables
dignos de la caridad cristiana, y la frontera o limite frente al resto del grupo es la
asignacién de un espacio fisico separado.

Desde la vision médico-reparadora, que surge en la Edad Media con el aumento
de saberes, avances y técnicas en el campo de la medicina, la discapacidad se
ve como una enfermedad o problema de salud que se puede o se debe curar o
reparar. Esta visién se ha mantenido hasta nuestros dias de forma dominante.
La discapacidad se basa en una huella identitaria del sujeto que se materializa en
patologias, enfermedades y déficit cientificamente nominados bajo el horizonte
y la influencia del diagnéstico.

La vision normalizadora-asistencialista surge cuando la estadistica transporta sus
principios a la medicina y al cuerpo humano para proyectar el hombre promedio; por
lo tanto, en esta visién lo normal, anormal y la normalidad son elementos centrales
en los criterios que dominan las pricticas. La representacién de lo que es normal
y lo que no lo es amplia el espacio de la discapacidad a atributos fisicos, pautas de
conducta, formas de funcionar, cédigos genéticos y a estilos de vida. En esta visién,
la discapacidad ya no se relaciona con la enfermedad sino con una norma que impone
lo que debe ser, como marca cultural y lo normal o anormal como una frontera.
Desde aqui, las précticas se centran en la nocién de desviacion, de la supremacia/
inferioridad de ciertos atributos y de la persona como sujeto de asistencia.

Finalmente, la vision social surge a partir de los afios sesenta y con mayor fuerza
en la década de los setenta. En esta visién, la discapacidad ya no se concibe como
un problema de salud o como una tragedia personal, y pasa a considerarse una cons-
truccién social. La discapacidad se define de manera situacional, relacional e inte-

ractiva con los factores del entorno. En este sentido, el eje de las investigaciones no
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es la persona con discapacidad, sino las circunstancias del ambiente politico, social
y econémico. Esta vision permite “sefialar las situaciones de segregacion, discrimi-
nacién y opresién que sufren las personas con discapacidad” (Brogna, 2009, p. 183).

Las seis visiones han constituido hitos histéricos en el estudio y la comprensién
de la discapacidad, que, idealmente, deberian haberse superado por los avances en la
construccién social. Sin embargo, atin persisten en las historias de vida y realidades
de las familias y en las representaciones e imaginarios sociales que estos referencian,
e incluso han llegado a perpetuarse en practicas represivas, caritativas, reparadoras
y asistencialistas.

Ferrante (2014) resalta, respecto al trabajo planteado por Brogna, que

[...]la complejidad que aporta esta mirada, entonces, reside en puntualizar “las
condiciones de posibilidad de surgimiento y permanencia” de estas visiones,
dando cuenta de cémo las representaciones sociales aparejadas a estas visio-
nes no se suceden unas a otras, sino que coexisten y luchan entre si. En cada
momento histérico, al interior del campo de la discapacidad, ocupan distintas

posiciones alternadas (hegemonia, subordinacion). (Ferrante, 2014, p. 244)

En el estudio que dio origen al Modelo de Estilos Parentales en la Discapacidad
(mEPD) (Manjarrés, 2012), se identificé en las dindmicas de crianza la coexistencia
de cuatro de las seis visiones planteadas. Por lo tanto, en este modelo la visién
sobre la discapacidad se convirtié en aspecto nodal para la configuracién de estilos
educativos parentales.

Asi, para el MEPD, la visién sacralizada-magica se relaciona con un padre o
quien ejerce la funcién parental que entiende la discapacidad como una accién
sobrenatural, un milagro, un regalo o un castigo divino, y por ello el sentido de
las précticas se basa en cuidar al hijo para compensar la confianza divina o para
pagar culpas pasadas.

En la visién médico-reparadora, por su parte, la discapacidad se entiende con
base en el diagndstico, como una enfermedad, un problema, una insuficiencia, una
limitacién o una falta, que tiene el hijo y los esfuerzos parentales se desbordan al
ambito clinico desde el que se pretende su cura y reparacion.

En la visién normalizadora-asistencialista, la discapacidad ya no se relaciona
con la enfermedad, sino con el horizonte del hombre ideal considerado “normal”.

Desde esta perspectiva, las practicas parentales se centran en asistir a la persona con
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discapacidad buscando alcanzar la normalidad, que sea como el otro (hermanos,
compafieros, otros nifios “normales”).

Finalmente, en la visidn social, la discapacidad para el padre o quien ejerce la
funcién parental deja de ser concebida como un problema de salud o una condicién
personal, y se entiende como una construccion social. Aqui, la discapacidad
se define de manera situacional, por tanto, la prictica parental se centra en el
reconocimiento de las habilidades y los apoyos requeridos por el hijo y la apertura
de espacios para el aprendizaje y la participacién.

Estas visiones son determinantes de la relacién entre el adulto y el nifio (proge-
nitores/hijo) en los procesos de crianza de personas con discapacidad, “caracterizada
esta por una tensién constante, no solo por la concepcién misma de infancia sino
por afiadir a esta una condicién de vulnerabilidad” (Manjarrés, 2018, p. 77).

Jaramillo (2007) menciona como concepciones histéricas frente a la nocién

de infancia las relacionadas con

[...] el nifio como propiedad, el nifio como adulto pequefio, el nifio como
tabla rasa, el nifio como dngel —bondad innata—, y el nifio como persona en
desarrollo y como sujeto social de derechos, entre otras. Estas concepciones
han dado un lugar correspondiente al adulto como administrador, supervisor,
decisor, protector, cuidador, estimulador y defensor, respectivamente. (Jarami-
llo, 2007, citado por Manjarrés, 2018, p. 77)

La visién de infancia toma matices diferentes en la discapacidad, puesto que los
padres se ven constantemente enfrentados al dilema de la eterna crianza (Manjarrés
et al., 2013). Dadas las caracteristicas de la persona con discapacidad y el nivel
de compromiso de las funciones vitales que permiten generar independencia,
autonomia y proyectos de vida individuales, la nocién de infancia se desdibuja en
su asociacién con la edad (tal y como estd concebida). En la medida en que haya
un compromiso de tipo cognitivo, comportamental y, en algunos casos, a pesar de
que el nifio o joven tenga todas las posibilidades para desarrollar las habilidades
requeridas para ser adulto, la visién de nifio se perpetta en los progenitores.

Esta es una de las miles de situaciones por las cuales la definicién y concep-
cién de infancia ha variado en la actualidad debido a que, como lo referencia
Gabriela Diker (2009), los “cambios significativos en las condiciones sociales de

la experiencia infantil han incidido en la reorganizacion de los discursos y de las
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practicas institucionales sobre la infancia” (p. 9). En este caso, con el fin de abordar
las multiples experiencias situadas, se ha transitado conceptualmente a no definir
una nocién universal de infancia, sino acudir al plural /as infancias puesto que, como
continda afirmando Diker “no todos los nifios transitan la misma infancia” (2009,
p- 10). En este marco, la visibilidad de los nifios con las construcciones culturales y
sociales que cada uno ha experimentado y la configuracién de identidad que deviene
de ello llevan a hablar en plural de las infancias. Como lo menciona Juan Carlos
Amador Baquiro: “la apuesta por una epistemologia de las infancias supone construir
un espacio que favorezca el didlogo de saberes desde perspectivas no universales ni
esencialistas” (2012, p. 13), lo cual, claramente, aplica al andlisis de los procesos de

crianza y construccién de autonomia de nifios con discapacidad.

Proyecto de vida y autonomia

La tarea de ser padre de un hijo con discapacidad se convierte también en marco
de interés de las investigaciones por la implicacion y determinacién que tiene la
funcién educativa parental en el desarrollo personal y social del infante y, defini-
tivamente, en las oportunidades de participacién y aprendizaje que se promueven
a través de su gestién. Aqui, aspectos relacionados con el impacto y el duelo
frente a la discapacidad, las estrategias de afrontamiento parental, los sentimien-
tos y emociones que experimentan los progenitores frente los desafios y abordajes
de la discapacidad y de las tareas de crianza, entre otros, son aspectos que cobran
importancia en el desarrollo de la parentalidad (Bingham ez al., 2012; Jess ez al.,
2018; Manjarrés y Hederich, 2018, 2020; Phillips ez a/., 2017; Schoenbrodt
et al., 2016; Steiner e al., 2018).

La construccién del proyecto de vida de las personas con discapacidad y sus
familias abre un campo importante de intervencién educativa para potenciar las
habilidades requeridas para dicho proceso. D’Angelo (2000) entiende el proyecto
de vida como un plan que involucra funciones y manifestaciones propias de la
personalidad en campos y situaciones de la vida de los sujetos tales como los valores,
la programacién de tareas, el accionar social y los mecanismos de interaccién con el
entorno. Asi, el proyecto de vida integra la identidad personal y social del sujeto en
articulacién con el tiempo y las oportunidades de desarrollo en el futuro. Guichard

(1993) afirma que el proyecto de vida se construye teniendo como base un futuro
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deseable apoyado en representaciones del presente que se espera sobrepasar.
Es decir, en la construccion del proyecto de vida tienen lugar las experiencias del
pasado y del presente, y esta interrelacién influye en las intenciones de futuro.
Si bien el proyecto de vida tiene como base el desarrollo de la personalidad,
se concreta y define en las posibilidades y oportunidades que se brinden para su

materializacién. Asi, el proyecto de vida

[...] es un modelo ideal sobre lo que el individuo espera o quiere ser y hacer,
que toma forma concreta en la disposicién real y sus posibilidades internas y
externas de lograrlo, definiendo su relacién hacia el mundo y hacia si mismo,
su razén de ser como individuo en un contexto y tipo de sociedad determinada.
(D’Angelo, 2000, p. 270)

De esta forma, el proyecto de vida articula direcciones y modos de accién fun-
damentales para el desarrollo vital de la persona. Estas guardan estrecha asociacién
y se encuentran ampliamente determinadas por las relaciones sociedad-individuo,
ademds de abarcar y tocar todas las esferas del desarrollo. Por lo tanto, el trabajo
articulado hacia la reflexién y concienciacién del proyecto de vida permite rodear
de condiciones de posibilidad, articular la busqueda de oportunidades, favorecer
el desarrollo de potencialidades en el individuo y ejercer acciones que apunten al
logro de la meta establecida.

En esta linea, especificamente frente a las personas con discapacidad, Cid (2017)
menciona que “como protagonista de su proyecto de vida, debe ser consciente de
que sus diferencias no tienen que impedirle aquello que se proponga, solo necesita
encontrar la forma mids ajustada a sus necesidades para llevarlo a cabo” (p. 74).

En el caso de esta investigacion, el MEPD plantea que los procesos y dimen-
siones que configuran el estilo educativo parental inciden en el proyecto de vida
de la persona con discapacidad favoreciendo o no su autonomia.

La autonomia, de acuerdo con Vived (2011), es uno de los aspectos mds

importantes del desarrollo personal. En este sentido, el autor menciona que
podemos considerar que la autonomia personal es la capacidad que tiene una

persona para desarrollar una vida lo mds satisfactoria e independiente posible

en los entornos habituales de la comunidad [...] se considera que una conducta
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es auténoma si la persona actda: a) segin sus propias preferencias, intereses y/o
capacidades; y b) independientemente, libre de influencias externas e interfe-

rencias no deseadas. (p. 27)

De esta forma, la autonomia se va construyendo y fortaleciendo a través de
las diferentes etapas de la trayectoria vital, de acuerdo con las oportunidades que
se brinden en el proceso de desarrollo, de exploracién, interaccién y apropiacién
del entorno y las posibilidades de aprendizaje y participacion.

Frente al estudio de la autonomia en las personas con discapacidad, es
importante resaltar a Diaz (2010), quien plantea tres planos de valoracion de
la autonomia que se traducen en tres niveles de autonomia en relacion con las
actividades diarias que van desde lo mds restringido hasta lo mas amplio. Son
estos: 1) autonomia en las actividades basicas, 2) autonomia en las actividades
instrumentales y 3) autonomia en las actividades avanzadas. Tener en cuenta
estos niveles abre para el andlisis un abanico de posibilidades frente a las cuales
las personas con discapacidad pueden agenciar proyectos de vida auténomos.

El primer nivel de valoracién de la autonomia, que es el mds restringido, corres-
ponde a las actividades basicas de la vida diaria; este abarca las tareas mas elementales
relacionadas con el autocuidado (comer, asearse, vestirse y controlar la higiene, entre
otras). El segundo nivel corresponde a las actividades instrumentales de la vida diaria,
que estdn asociadas a la capacidad de tomar decisiones e interactuar de manera mds
compleja con el entorno; en este nivel se pueden relacionar las actividades de movi-
lidad, las tareas domésticas, la administracién del dinero y los recursos y el desarrollo
de responsabilidades. El tercer nivel tiene que ver con las actividades avanzadas de la
vida diaria; comprende diversas acciones fundamentales para la integracién al entorno,
entre ellas el acceso a la educacion y al trabajo, el ocio y disfrute del tiempo libre, la
participacién politica y el desarrollo de habilidades sociales.

En este libro se analizan los tres niveles de valoracién de la autonomia que
permiten llegar a una autonomia personal plena, de tal manera que se pueda favorecer
en la persona con discapacidad, a partir de la funcién educativa parental, el ejercicio
de su autonomia en las actividades basicas del dia a dia, pero también en aquellas

actividades mds complejas que les permiten relacionarse y participar en la comunidad.
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Capitulo 4

Antecedentes y aportes al estudio sobre
crianza, parentalidad y discapacidad

En este capitulo se presenta un andlisis descriptivo del balance de la produccién
cientifica en el drea de crianza, parentalidad y discapacidad, en la cual se centra la
investigacion. Desde alli se identifican y plantean los aportes del modelo estilos
parentales en la discapacidad (MEPD) al campo de conocimiento y su lugar frente
a los desarrollos investigativos.

En primer lugar, es importante mencionar algunas revisiones sistemdticas
desarrolladas previamente. Los intereses centrales de estas revisiones se enfocan
en momentos puntuales de la dindmica familiar, tales como el diagnéstico,
el impacto de la discapacidad en la familia y las estrategias de afrontamiento
parentales (Cadwgan y Goodwin, 2018; Calero, 2012). De igual modo, se abordan
temas como las representaciones sociales sobre la discapacidad que influyen en la
dindmica familiar (Araya, 2007), la calidad de vida en la familia y la intervencién
en crisis durante las etapas del desarrollo vital del hijo con discapacidad (Cérdoba
y Soto, 2007; Ruiz e# al., 2011). Otras revisiones analizan los procesos de crianza
de infantes con discapacidad intelectual (Lima-Rodriguez ez al., 2018), autismo
(Bonis, 2016; Boshof ez al., 2018; Broady ez a/., 2017; Ilias ef al., 2018; Oot et
al., 2016; Spain ez al., 2017) y otras condiciones relacionadas con desérdenes del

neurodesarrollo (Dykens, 2015) y espina bifida (Vermaes e a/., 2005).
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Para esta revision de la literatura se recolectaron articulos cientificos, en inglés
o espafiol, publicados entre el 2000 y el 2018. Se realiz6 la busqueda en las bases de
datos Scopus, ScienceDirect, Dimensions, Dialnet, Redalyc y Scielo. Los descripto-
res de busqueda combinaron las palabras claves: crianza y discapacidad (parenting and
disability) y padres de hijos con discapacidad (parents of children with disabilities). Se
tomaron solo articulos de investigacién empirica. Se excluyeron articulos que abordan
la temdtica de crianza, parentalidad y discapacidad como elemento complementario,
no central, revisiones sistemdticas o teéricas y estudios relacionados con situaciones
de salud que no se clasifican en la categoria de discapacidad. Se seleccionaron 218
articulos que constituyeron el corpus de la presente revision.! Se definieron para los

andlisis indicadores bibliométricos, de colaboracién, metodolégicos y temiticos.

Caracteristicas de la produccién
cientifica en el drea temadtica

De los 218 articulos analizados, 138 son articulos publicados en inglés y 80
articulos publicados en espafiol. En el periodo del 2000 al 2018 se evidencian
transitos importantes en la actividad cientifica (figura 3).

Figura 3. Distribucién de los 2018 articulos segin el afio de publicacién
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Fuente: elaboracién propia.

1  En el apartado de referencias, se presenta el listado de bibliografia numerada de los estudios
incluidos en la revisién.
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Entre los afios 2007 y 2011 se observa un incremento importante de la
publicacién sobre el tema (43 articulos), que aumenta entre el 2012 y el 2017
(129 articulos). En el 2018 se encuentra la mayor cantidad de articulos por afio
(39), lo cual muestra el creciente interés en la investigacion y construccion de
conocimiento en este campo.

Los estudios fueron realizados en un total de 35 paises, entre los que se desta-
can, con proporciones mayoritarias, Estados Unidos (46 articulos, 21,1 %), Espafia
(41 articulos, 18,8 %), Colombia (20 articulos, 9,2 %), China (14 articulos, 6,4 %),
Meéxico (9 articulos, 4,1 %), Israel (9 articulos, 4,1 %) y Canada (8 articulos, 4,1 %).

Se observa una tendencia general hacia el uso de métodos estrictamente
cuantitativos (116 articulos, 53,2 %). Con menor participacién aparecen las
investigaciones que utilizan métodos cualitativos (74 articulos, 34 %) o mixtos
(28 articulos, 12,8 %).

Respecto al tipo y naturaleza de los estudios, se encontré que en 116 casos
se reportan los resultados de estudios descriptivos (53,2 %), en los que se busca
profundizar y documentar los fenémenos articulados a la crianza, relacionados
principalmente con aspectos emocionales de los padres, pricticas de crianza,
afrontamiento, adaptacién y estilo educativo, entre otros.

En 51 casos se reportan estudios correlacionales (23,4 %), en los que se busca
establecer la relacion y asociacion entre diferentes clases de variables, dentro de
las que se puede mencionar las relaciones entre enfoque parental y estrés parental,
resiliencia materna y funcionamiento familiar, fortaleza parental y tipo de disca-
pacidad, estrés materno y caracteristicas de las madres, nivel socioeconémico y
resiliencia familiar, estrategias de afrontamiento y salud mental parental, entre otras.

En 19 casos, se muestran resultados de estudios que presentan cierto alcance
explicativo (8,7 %); en estos se busca identificar las causas de diferentes eventos,
por ejemplo, el andlisis de la influencia de los problemas de conducta del nifio en
la adaptacion parental, la resiliencia materna en las estrategias de afrontamiento
parental o las redes de apoyo en el impacto psicoldgico parental.

En 16 articulos se realizan analisis retrospectivos (7,3 %), en los que se intenta
establecer predictores relacionados con las formas de afrontamiento parental, el

estrés y la angustia parental.
y g p

45



Estilos educativos parentales y discapacidad
Influencias en la construccién de un proyecto de vida auténomo

En solo 11 casos se presentan estudios de evaluacién de impacto que utilizan
enfoques experimentales (5 %), en los que, principalmente, se analiza el impacto
de algunos programas y propuestas de intervencién con padres y familiares para
favorecer el afrontamiento, el ajuste y la adaptacién.

Finalmente, la categoria menos frecuente contiene cinco estudios exploratorios
(2,3 %) que intentan adentrarse en problemas poco abordados en la literatura,
tales como el ajuste paterno y los problemas de conducta entre los hermanos de
nifios con discapacidad, las evaluaciones psicométricas, los andlisis de fiabilidad
y adaptacién de pruebas y escalas de estrés parental, ajuste y eficacia parental.

Respecto a las técnicas utilizadas para la investigacién, los estudios cuanti-
tativos (116) utilizan principalmente cuestionarios de autoinforme, encuestas
estandarizadas, escalas, test e inventarios validados. Por su parte, los estudios de
naturaleza cualitativa (74) utilizan con mayor frecuencia técnicas como la entrevista
a profundidad, la observacién y los grupos focales.

Finalmente, los estudios con métodos mixtos (28) combinan entre sus técnicas
los cuestionarios de autoinforme, test y escalas, con las entrevistas a profundidad

yla observacién participante.

Avances temdticos y construccién
del conocimiento en el drea

La produccién cientifica analizada hace referencia tanto a dindmicas de crianza
relacionadas con la discapacidad de forma general (60 articulos) como a situa-
ciones de crianza o parentalidad relacionadas con el tipo de discapacidad (158

articulos), como se observa en la tabla 2.

Tabla 2. Distribucién de documento por tipo de discapacidad abordada

Tipo de discapacidad Frecuencia Porcentaje
General Discapacidad general 60 27,5
Anomalias congénitas 2 )9
Especificas Discapacidad auditiva 11 5,0
Discapacidad intelectual 31 14,2
Discapacidad motriz 4 1,8
Discapacidad visual 4 1,8
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Tipo de discapacidad Frecuencia Porcentaje

Espina bifida 2 9
Especificas Lesion cerebral 2 ,9

Parilisis cerebral 4 1,8

Pluridiscapacidad 1 )5

Sindrome de Down 17 7,8

Tra.stornos del espectro 78 358

autista

Trastornos del neurodesa-

2 ,9
rrollo
Total 218 100,0

Fuente: elaboracién propia.

Se presenta a continuacién un mapa de redes de palabras clave que permite
identificar relaciones de las palabras con mayor coocurrencia en los articulos
analizados y establecer categorias de asociacién temadtica que indican tendencias

en la investigacién. Las palabras del mapa son las que mayor frecuencia reportan

en los documentos.

Figura 4. Mapa de coocurrencia de palabras clave

coping sirategies

family quglity of life qualif§of life
careivers
adapgation
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pa:*ing
social support
autism spet%m disorder
heaith
parent
caping down sypdrome
3 family fdlictioning ‘ chilgren
depressivalsymptoms
parenting stress mothers
pategnidad
fathers

angiety  depression

&z VOSviewer

Fuente: elaboracién propia.
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Las cuatro agrupaciones presentes en el mapa identifican las categorias
centrales del trabajo con claridad.

Figura 5. Conglomerados categoriales en el mapa de redes de palabras

Grupo Asociacién categoria tematica

1 Aspectos emocionales adversos de respuesta

Fuente: elaboracién propia.

El primer conglomerado estd centrado especificamente en una mirada de los
aspectos emocionales adversos de respuesta de los progenitores ante la discapacidad
del hijo; el segundo conglomerado tiene un enfoque contrario, pues centra la
mirada en los aspectos positivos de adaptacién y ajuste de la funciéon parental
a la discapacidad; el tercer conglomerado identifica los trabajos centrados en la
crianza, especificamente, en los aspectos relacionados con el funcionamiento y la
organizacién de la familia; finalmente, el cuarto conglomerado agrupa los trabajos
que abordan los aspectos especificos segun el tipo de discapacidad.

Para tener un panorama mds detallado, en las tablas 3 y 4 se presenta la
sistematizacién de la totalidad de las palabras claves de los articulos analizados
en las categorias encontradas.

En la tabla 3, se muestra una sintesis de las palabras clave relacionadas con los
tres primeros conglomerados. Vale la pena distinguir aqui dos grandes categorias en
el tercer conglomerado, el de modalidades de crianza: los articulos dedicados a
los estilos parentales y los centrados en el funcionamiento familiar desde una

perspectiva holistica.

48



Capitulo 4

Antecedentes y aportes al estudio sobre crianza, parentalidad y discapacidad

Tabla 3. Sintesis de palabras clave mirada desde los

aspectos transversales a la discapacidad

Conglome- Caracteristica Palabras clave asociadas N. d? at.'tlculo) en
rado la bibliografia
4,14, 16,32, 35,44,
Parentalidad vista Estrés parental, ansiedad, depresién 45,47,55, 62,64, 65,
desde aspectos culpa iicdo d:?s aste en’locilj)nal ir’a 66, 69, 89,90, 92,94,
1 emocionales ad- Verp "ycnza rt;chazgo duelo disfunc,io— ©96,104,114,120,
versos de respuesta algu' ’ q - f N 122,123,124, 129,
ante la discapaci- nas smtomas. CPIesIvos, abronta 131, 144,145, 147,
dad del hijo. miento negativo, carga, sobrecarga. 150,152, 153,189,
202,208,209, 212.
Resiliencia, fortaleza, autoestima, 2,5,7,13,15,27,38,
Parentalidad vista ~ empoderamiento, satisfaccién, 41,47,48,54,62,70,
desde los aspectos  recuperacion, capacidad, aceptacién, 76,79, 84,91, 108,
5 positivos de cambio, adaptacion, ajuste positivo, 109,114,118, 135,
adaptacién y ajuste  estrategias de afrontamiento, creci- 136, 146, 156,160,
a la discapacidad miento personal, bienestar, redes de 163,174,180, 184,
del hijo. apoyo, metas parentales, calidad de 185,186,190, 193,
vida de padres y cuidadores. 200,207, 216.
Estilos parentales y practicas de crian-
za: estilos de afrontamiento, estilos
de ensefianza, estilos educativos,
estilos de crianza, estilo autoritario,
personalidad de los padres, percep- 1,18,22,37,67,76,
3 ciones de los padres, comportamien- 78, 81,113,127, 130,

Crianza vista
desde los aspectos
relacionados con el
funcionamiento y
la organizacién de
la familia.

to paterno-materno, creencias y
concepciones de los padres, control

y estructura parental, directivos
maternos, eficacia de la crianza, toma
de decisiones, estrategias parentales,
involucramiento de los padres.

139, 144,171,182,
192, 213.

Funcionamiento familiar: relaciones
matrimoniales, satisfaccién matri-
monial, calidad de la relacién, estado
emocional, bienestar psicolégico,
ecologia familiar, teoria de sistemas,
dindmica familiar, cohesién familiar,
relaciones familiares, dindmica
familiar, hermanos, abuelos, enfoque
centrado en la familia, familia
extendida, convivencia, satisfaccién
familiar, clima familiar, colaboracién,
educacién familiar.

9,10, 12,29, 39, 49,
51,56, 62,74, 85,
119,128 133, 135,
137,141,143, 161,
163, 164,171,175,
178, 184,189, 196.

Fuente: elaboracién propia.
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En Ia tabla 4, se sistematizan las palabras clave relacionadas con el cuarto

conglomerado, que aborda aspectos especificos segun el tipo de discapacidad.

Esta sistematizacién se organizé de acuerdo con las categorias base del estudio

(Crianza y Parentalidad) y, al tiempo, con la categorfa emergente referida a los

aspectos particulares de cada una de las discapacidades examinadas.

Tabla 4. Sintesis de palabras clave, mirada desde los aspectos

especificos segun el tipo de discapacidad

vencién temprana,
educacion.

cién, acompafiamiento,
entrenamiento de padres,
apoyo social, autoeduca-
cién.

multinivel, necesidades no
satisfechas, préctica centrada
en la familia, sistema familiar,
bienestar familiar.

8 Sistematizacion de las palabras clave
=
& N.c articulo
33 é;pectos .de la Parentalidad Crianza en biblio-
S iscapacidad ofi
grafia
Aspectos adversos de respues- | Aspectos de funcionamiento y
ta. Estrés parental, estrés organizacion.
Diagnéstico, materno, impacto, angustia, | Estilos parentales y prdcticas
diagnéstico precoz, | ansiedad, carga parental, de crianza. Estilos de crianza,
problemas de consecuencias emociona- influencia mutua padres-hijos, 4,16,23,24,
comportamiento, les, depresion maternal, interacciones positivas, tran- 26,28,31,32,
conductas proble- desarrollo psicolégico de sacciones de los padres, toma 33,36,37,40,
miticas, desarrollo los padres, duelo, sintomas | de decisiones, control, crianza 44,45 46,47,
tipico, diferencias depresivos, incertidumbre, | ineficaz, cuidados, decisiones de | 48,49, 51,52,
culturales, discurso relacién estrés-calidad de la crianza, defensa, consistencia, | 53,54, 55,57,
s limitado, dolor, vida, carga econémica y desafios, apoyo a la autonomia, 59, 64,70, 73,
é irritabilidad, emocional, factores estre- efectos mediadores y mode- 74,80, 82,
g nifios pequefios, santes diarios. ladores, eficacia de crianza, 89,90, 92,
£ | problemas de suefio | Aspectos positivos de adap- estrategias cotidianas, etapas de 93, 99,100,
:g en nifios TEA, ado- tacion y ajuste. Bienestar crianza. 101,103, 105,
L lescencia, afecciones | psicolégico, capacidad de Funcionamiento familiar. 109,111,117,
3 coexistentes, calidad | recuperacién, espirituali- Estrés familiar, adaptacion 120,124,132,
é de vida util, comu- dad, estrategias de afron- familiar, apoyo a la crianza, 140, 145, 149,
S | nicacién gestual tamiento, madres-padres, apoyo familiar, calidad de vida 150,151,152,
3 simbélica, autode- apego, creencias religiosas, | familiar, conciencia de crianza, 153,154,157,
| terminacién, sentido | actitud, autocambio, ajuste, | enfoque ecolégico, experiencias | 158,162,166,
de coherencia, expe- | resiliencia, satisfaccion sociales y familiares, factores 168,170,171,
riencias adaptativas, | con la vida, predictores ambientales, funcién familiar, 172,173,177,
necesidades de de calidad, satisfaccion calidad de vida familiar, grupos | 178,182,183,
apoyo, necesidades de la relacién, sentido de soporte, hermanos, impacto 189,190, 192,
de cuidado, tra- competencia, rechazo o multidimensional, interven- 194,196, 200,
tamiento, inter- aceptacién de la interven- | cién temprana, modelamiento 202,203,211.
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inclusién laboral,
atencién plena,
adolescentes, discri-
minacién, educacién
especial, enveje-
cimiento, escuela
inclusiva.

orientacion, resiliencia,
salud mental de las madres,
calidad de vida, cambio

positivo.

familiar, cuidadores-familia, en-
foque ecosistémico, orientacion,
impacto familiar, implicacién
familiar, politicas sociales, redes
sociales, relaciones colaborati-
vas, hermanos.

2 Sistematizacién de las palabras clave

k=
S N.carticulo
&P A del :

o spectos de la . . 11s
] P . Parentalidad Crianza en biblio-
discapacidad y
o grafia
Aspectos de funcionamiento y
organizacion.
Bilinedii 1 Aspectos adversos de respues— | Estilos parentales y prdcticas de
ngiiismo, mul- . . . .
g il st di ? ta. Estrés parental, impacto, | crianza. Estilos parentales de
2 ilingiie, discurso ..
= . g d)l hii ’ factores estresantes con- ensefianza, toma de decisiones,
estrés del hijo. . .
2 implant ) 1’ textuales. experiencias de crianza, capa- 42,4350, 94,
implante coclear, . . ..
R pa dades ed ’ e Aspectos positivos de adap- cidad predictiva de los padres, 128,147,165,
necesidades educati- . . ! . .

F K tacion y ajuste. Estrategias involucramiento de los padres. 184,206,214
g ya g p , 206, 214,
& | vas especiales, reha- . . . e
=N e L. parentales, afrontamiento Funcionamiento familiar. 215.

S | bilitacién auditiva, .
2 . cratamiento parental, metas parentales, | Abuelos, apoyo social, aspectos
signos . . .
A . gt > ” | recursos para reducir el sociales y contextuales, dindmi-
intervencién. . I e .
estrés. ca familiar, familia extendida,
modos de comunicacién
familiar.
Aspectos de funcionamiento y
Aspectos adversos de organizacion.

—_ respuesta. Impacto, noticia Estilos parentales y prdcticas de
= p > y
2 | Ceguera, baja visién, | del diagnéstico, ansiedad, | crianza. Experiencias de los
> residuo visual, creci- | culpa, ira, tristeza, miedo adres, desafios de crianza

_O ) P ) ol ) ol p ) ol
& miento y desarrollo, | incertidumbre, vergiienza. | directivos maternos, desarrollo 126,127,142

S y ) , vergu ) , 127,142,
'S | comunicacién, Aspectos positivos de adap- pragmatico, interacciéon conver- 180.

g‘ atencién temprana, | tacion y ajuste. Bienestar sacional, habla dirigida.
é sexualidad. psicolégico subjetivo, Funcionamiento familiar. Satis-
autoestima, ajuste parental, | faccién familiar, convivencia,
aceptacion. bienestar material, bienestar
laboral.
Diagnéstico,
., Aspectos de funcionamiento
adquisicién del W; anizacié‘{z Y
lenguaje, desérdenes . ) .
EUAS . Estilos parentales y pricticas de
de comportamiento, | Aspectos adversos de . . .
: , crianza. Estilos educativos,
comportamiento respuesta. Estrés parental, control parental. estructura
desafiante, depen- comportamiento pater- .. g q P . 23789
. . . positividad materna, interac ,3,7,8,9,

= | dencia, deterioro no-materno, creencias y . .. .

3 .. . cién padres-hijo, gestién de la 11,13,15,22,
£ | neurocognitivo, concepciones de los padres, ) .
o1 . . conversacion, tareas de crianza, | 56,61,67,78,

g | dificultad del de- estado emocional, carga pa- | .
= L. . ajuste laboral. 79, 83, 88,95,
g sarrollo individual, | rental, sobrecarga, impacto Funcionamiento familiar. 96.97. 108
2 | vidaindependiente, | de la conducta infantil. s : T RR 14
3 autodeterminacion, | Aspectos positivos de ada Apoyos familiares, asesora- 118,138, 143,
§~ intervencién, apo o’s taga'n f‘uxle Estrate liﬁas miento centrado en la familia, 160,163,198,
31 c1om, apoys y auire. & barreras sociales, clima familiar, | 199,204,213,
2 personalizados, de afrontamiento, futuro, L, L, .

A cohesién, colaboracién, cuidado 218.
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dependencia, sufri-
miento, itinerarios
terapéuticos.

emocional, ajuste psicolé-
gico, satisfaccion, calidad

de vida.

pedagdgico, apoyo a la familia,
recursos sociales, cuidado fami-
liar, calidad de vida familiar.

2 Sistematizacion de las palabras clave
g
S N. articulo
an A .
S spectos de la . . 11
g P . Parentalidad Crianza en biblio-
S discapacidad ,
grafia
Aspectos de funcionamiento
Aspectos adversos de res- P . f Y
. . organizacion.
o ., puesta. Duelo disfuncional, . .
£ Comprension del i LEstilos parentales y prdcticas
3 . ... | estrés parental, proceso . .
A lenguaje, diagndsti- de crianza. Claves educativas, 10,17,20,21,
de duelo, madres, padres, .
o co pre- y posnatal, , tareas de crianza. 38,44,60,72,
° P teorfas de apego. . ; .
0 trisomia 21, factores L. Funcionamiento familiar. 77,85,131,
g R X Aspectos positivos de adapta- K ., .
S | de riesgo, lenguaje SR : Ajuste y adaptacién familiar, 136, 144, 169,
5 : . cion y ajuste. Afrontamiento o
S | expresivo, lenguaje . acompafiamiento y apoyo 179,195, 217.
& . parental, calidad de la rela- s s
9] narrativo. . . familiar, demandas familiares,
cién, esperanza, resiliencia, i s . .
. L estrés familiar, funcionamiento
satisfaccion. o,
familiar.
Parilisis cerebral, Aspectos adversos de respues- | Aspectos de funcionamiento y
intervencién, inde- | za. Impacto del diagnéstico, | organizacion.
~ | pendencia, conducta | problemitica de los padres, | Estilos parentales y pricticas
g infantil, espina eventos estresantes, altos de crianza. Estilo de crianza,
£ | bifida, adolescen- niveles de estrés parental, influencia de los padres, diada
E cia, enfermedad comportamiento pater- padre-hijo, procesos de crianza. | 6,25,29, 30,
g crénica, diferencias | no-materno, paternidad, Funcionamiento familiar. 63,81,116,
g* de género, nifiez, Aspectos positivos de Ajuste familiar, grupos virtuales, | 155,161,197.
é desarrollo motriz, adaptacion y ajuste. Estado | educacién familiar, modelo

Fuente: elaboracién propia

A continuacién, se detallan los hallazgos y problemas encontrados en cada

una de estas cuatro miradas.
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Parentalidad, vista desde los aspectos emocionales
adversos de respuesta ante la discapacidad

Esta mirada se aborda como eje central en 38 de los 218 articulos analizados y,
en los otros articulos, se retoma de forma transversal o complementaria. Se en-
cuentran aqui articulos centrados en el andlisis del estrés parental. Estos estudios
plantean la problematica relacionada con el alto riesgo que tienen los padres de
hijos con discapacidad de experimentar estrés (Azad e a/., 2013; Dabrowska y
Pisula, 2010; Ferndndez-Rodriguez ez al., 2015; Hsiao ez al., 2017; Jess et al.,
2018; McStay ez al., 2014; Plotkin ez al., 2014; Woodman ez al., 2015, entre
otros), otros estudios se centran en la importancia de identificar los estresores pa-
rentales (Findler ez al., 2016; Minnes ez al., 2015; Najmi ez al., 2018; entre otros)
y en el andlisis de la relacién entre el estrés parental y las creencias y tradiciones
culturales (Manor-Binyamini y Nator, 2016).

Los trabajos en este grupo analizan también la ansiedad, la depresién y la
angustia parental, como grupo de sentimientos y respuestas emocionales que se
desencadenan en los progenitores por lo inciertos que pueden ser los procesos de
transicién entre las diferentes etapas de desarrollo de las personas con discapacidad
(Al-Farsi ez al., 2016; Baker ef al., 2011; Femenias y Sénchez, 2003; Hou e 4/,
2018; Liminana y Patré, 2004; Woodman y Hauser-Cram, 2013).

Parentalidad, vista desde los aspectos positivos de adaptacion y ajuste

Esta segunda agrupacion es la categoria central en 37 de los 218 articulos analiza-
dos y es complementaria o emergente en otros. Los estudios con esta asociaciéon
se enfocaron en documentar las estrategias de afrontamiento, su estabilidad, su
frecuencia en padres (Glidden y Natcher, 2009) y su relacién con el bienestar, la
salud mental, el ajuste y la eficacia parental en la crianza de hijos e hijas con dis-
capacidad (Adams ez a/., 2018; Woodman y Hauser-Cram, 2013; entre otros).
De igual forma, los trabajos abordan las estrategias de afrontamiento como
mediadoras para favorecer el ajuste, el bienestar y la calidad de vida de la persona
con discapacidad, de los progenitores y de la familia (Dardas y Ahmad, 2015;
Glidden y Natcher, 2009; Herrera, 2015; Lai ez a/., 2015; Losada-Puente y
Bafia-Castro, 2017; Twoy et al., 2007; entre otros). Otros estudios centran su
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objetivo en el andlisis de la resiliencia, el ajuste psicolégico parental y la satisfacciéon
familiar (Huerta y Rivera, 2017; Ocampo y Vargas Algarin, 2018; Roque y Acle,
2013; Sola-Carmona y Sdnchez-Garcia, 2017; Surid, 2013, 2014; Zirate ez al.,
2014). Finalmente, en los articulos el soporte o apoyo social se identifica también
como elemento que favorece la adaptacién y el ajuste parental en la crianza de nifios
con discapacidad (Aratjo ez al., 2016; Arellano y Peralta, 2013; Cérdoba-Andrade
et al., 2009; Tsibidaki y Tsamparli, 2017).

Crianza, vista desde los aspectos de funcionamiento y la organizacion

Esta es la mirada central en 44 de los 218 articulos analizados y emerge en
otros. En este grupo se identificaron dos categorias: Estilo educativo parental y
Funcionamiento familiar en su conjunto.

Algunos estudios analizan las formas como los padres dirigen, educan, ensefian
y crian a sus hijos e hijas con discapacidad. Se resaltan los estudios relacionados con
denominaciones como los estilos parentales, estilos educativos, estilos parentales
de ensefianza o estilos de crianza (Acosta-Mufioz ef al., 2015; Fuenzalida-Rios
et al., 2017; Manjarrés-Carrizales y Hederich-Martinez, 2018; Nikolaev ez al.,
2016; Phillips ez al., 2017; Woolfson y Grant, 2006).

En esta misma linea, se identifican estudios que centran su mirada en el andlisis
de las creencias parentales en las diferentes situaciones de la crianza (Arellano y
Peralta, 2015; Chong y Kua, 2017; Dabrowska y Pisula, 2010; G6mez-Puerta y
Cardona-Molté, 2010; Zulueta y Peralta, 2008). Igualmente, algunos estudios
abordan aspectos relacionados con las caracteristicas de los padres en relacién con
la personalidad, el comportamiento y las formas de actuacién paterno-materno en
relacién con las practicas de crianza (Barak-Levy y Atzaba-Poria, 2015; Barcena
et al., 2017; Gau et al., 2008; Ortega-Silva e al., 2007). Tanto las caracteristicas
de los padres como los estilos adoptados por estos se relacionan con la eficacia
parental y la crianza positiva (Chong y Kua, 2017; Emser ez al., 2016).

Otros estudios en este conglomerado abordan el andlisis del funcionamiento
familiar. Se encuentran en esta categoria trabajos que analizan los cambios y las
dindmicas familiares, la convivencia, la cohesién familiar y la adaptacién exitosa
(Femenias y Sénchez, 2003; Gau ez al., 2012; Salcedo e al., 2012; Sikora ef al.,

2013; Xue et al., 2014); la colaboracidn, las percepciones de los hermanos y la
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articulacién de los abuelos y de la familia extendida (Morton, 2000; Opperman
y Alant, 2003; Tomeny e# a/, 2016; entre otros) y los aspectos psicoldgicos que
intervienen en la dindmica familiar: el estado emocional, los recursos resilientes, las
demandas, las expectativas, el bienestar y la satisfaccién familiar (Hosseinkhanza-
deh ez al., 2013; Mitchell ez al., 2016; Ponce y Torrecillas, 2014; Riafio-Galan ez
al., 2014; Shivers et al., 2017 entre otros). En esta linea se resaltan estudios que
abordan los tipos y enfoques de intervencién en la educacién familiar: el enfoque

centrado en la familia, ecologia familiar, teoria de sistemas (Derguy ez al., 2018;

Peralta y Arellano, 2010; Samadi ez a/., 2013).

Crianza y parentalidad, vistas desde los aspectos
especificos segiin el tipo de discapacidad

El mapa de redes de palabras clave en el cuarto grupo asocia estudios que hacen
una descripcién de los aspectos de la parentalidad y la crianza especificos para
cada uno de los tipos de discapacidad.

Las investigaciones centradas en los trastornos del espectro autista (TEA)
abordan situaciones particulares relacionadas con el manejo comportamental, los
problemas de conducta, la irritabilidad, los problemas del suefio, la complejidad
del diagnéstico, las dificultades comunicativas y el sentido de la coherencia. Estos
aspectos repercuten en el ejercicio de la parentalidad, la cual —como se mencioné
al principio— estd relacionada con altos niveles de estrés parental, depresion, crisis,
ansiedad y tensién familiar (Al-Farsi ez al., 2016; Baker ez a/., 2011; Durén ez al.,
2016; Hou ez al., 2018; Hsiao ez al., 2017; Lu ez al., 2018; Moh y Magiati, 2012;
Pisula y Por¢bowicz-Dorsmann, 2017; Wang ez al., 2011; entre otros).

Otros estudios enfatizan en los factores estresantes, el manejo del comporta-
miento cotidiano, el ajuste familiar y el impacto multidimensional en la familia
(Iadarola ez al., 2018; McStay ef al., 2014; Pottie e Ingram, 2008; Ramirez y
Mogollén, 2013; Pozo y Sarrid, 2014). También se analiza el soporte social, el
entrenamiento, la psicoeducacion y las estrategias de afrontamiento para favorecer la
adaptacién y el ajuste parental (Benson, 2012; Dardas y Ahmad, 2015; Divan ez al.,
2012; Garcia-Lépez et al., 2016; Lai ez al., 2015; T'woy et al., 2007; Xue et al., 2014).

Por otro lado, frente a la discapacidad intelectual, los problemas planteados

se centran en aspectos como los procesos de diagnéstico, los comportamientos
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desafiantes, el deterioro cognitivo, el desarrollo individual, los niveles de depen-
dencia y el desarrollo de la autonomia. Esto ubica el estudio de la parentalidad
en aspectos centrales como el estrés, el afrontamiento, las creencias parentales, la
necesidad de orientacion profesional y los mecanismos de intervencién (Adams
et al., 2018; Fuenzalida ez a/., 2017; Hernandez ez al., 2011; Jenaro-Rio y Gutié-
rrez-Bermejo, 2015; Jess ez al., 2018; entre otros).

Por su parte, la crianza se relaciona con las pricticas de interaccién entre padres
e hijos, el desarrollo de la independencia, la autodeterminacién, la interaccién
social, la transicién a la vida adulta, la inclusién laboral y el andlisis de la calidad
de vida familiar (Acufia ¢f al., 2016; Aya-Goémez y Cérdoba-Andrade e7 al., 2013;
Durling ez al., 2018; Gémez-Puerta y Cardona-Molté, 2010; Losada-Puente y
Bana-Castro, 2017; Mora ef al., 2007; Pallisera ez al., 2018; Riafio-Galin ef al.,
2014; Rodriguez ez al., 2008; Verma y Kishore, 2009; Yotyodying y Wild, 2016;
Zulueta y Peralta, 2008; entre otros).

Respecto al sindrome de Down, lo estudios analizan aspectos relacionados con
el impacto y sufrimiento parental, los procesos de afrontamiento y resiliencia, la
organizacion y el funcionamiento familiar, la interaccién entre padres e hijos, las
demandas y el soporte social (Bastidas e# a/., 2013; Esquivel-Herrera, 2015;
Ocampo y Vargas, 2018; Serrano-Fernandez e Izuzquiza, 2018; Van-Riper, 2007;
Zuliani e al., 2015; entre otros).

Con relacién a la discapacidad auditiva, los estudios se centran en el tipo de
pérdida auditiva, la intervencién o rehabilitacién, los problemas de comunicacién o
de discurso y la configuracién de la identidad. En este sentido, las investigaciones
se enfocan en los andlisis de la parentalidad y la crianza relacionados con el estrés,
el impacto, el afrontamiento, la organizacion, el asesoramiento y las estrategias
parentales (Morton, 2000; Zaidman-Zait, 2007; Zaidman y Young, 2008;
Zaidman ez al., 2017). Otros estudios analizan la participacién de los padres y
familiares en la habilitacién o rehabilitacién auditiva del hijo o hija y la toma de
decisiones frente al tipo de comunicacién y de educacién (Crowe ez al., 2014a; Diaz
y Mejia, 2015; Garcia y Buere, 2017; Sudrez ez al., 2006; Wiefferink ez a/., 2012).

Respecto a la discapacidad motriz, las necesidades identificadas se relacionan
con la rehabilitacién, la independencia o dependencia del hijo o hija, el sufrimiento
parental y la intervencién. Se pueden identificar aqui estudios especificos que
abordan la pardlisis cerebral (Alcintara ez al., 2013; Aran ef al., 2007; Campos ez
al., 2011; Campos de la C. e al., 2016; Fernandez-Rentinck ez a/., 2009). Otros
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estudios abordan la discapacidad motora de forma general, analizando aspectos
relacionados con el cuidado, la salud y la educacién familiar (Bert ez a/., 2017;
Rodriguez-Araya y Guerrero-Castro, 2012; Venturiello, 2012). Se resalta alli la
importancia de la guia profesional, los itinerarios terapéuticos y las intervenciones
de educacion especial para favorecer la busqueda de diagnéstico y el tratamiento
o intervencion.

Finalmente, los estudios que abordan la discapacidad visual analizan el
tipo de pérdida visual, impacto, el afrontamiento y ajuste parental, el bienestar
psicolégico subjetivo, la aceptacion y los desafios de crianza (Morales-Viana,
2016; Sola-Carmona y Sinchez-Garcia, 2017). Igualmente, se abordan de forma
transversal las pricticas y tareas de crianza relacionadas con atencién temprana,
convivencia, directivos maternos, desarrollo pragmadtico, interaccién conversa-
cional, habla dirigida, bienestar material, bienestar laboral y satisfaccién familiar
(Morales-Viana, 2016; Pérez-Pereira y Resches, 2008).

Aportes del MEPD al campo de conocimiento
de acuerdo con la revisién de la literatura

Los resultados de esta revisién permitieron identificar que los estudios relacio-
nados con la parentalidad y los procesos de crianza de personas con discapacidad
frecuentemente profundizan en uno de estos campos especificos de forma sepa-
rada. Asi, los estudios que tienen que ver con la crianza se centran en factores
familiares, contextuales y sociales relacionados con pautas, pricticas y tareas de
crianza. Por su parte, los estudios que abordan la parentalidad se centran en
analizar los procesos psicolégicos, emocionales y conductuales que rodean la
funcién parental. Estos resultados permiten evidenciar que las experiencias de
crianza de hijos con discapacidad despiertan en los progenitores sentimientos
que pueden llevarlos a estados emocionales que favorecen o restringen el ejercicio
de la parentalidad.

El MEPD, que es el modelo objeto de consolidacién en esta investigacion, desde
su estructura categorial, combina indicadores tanto de parentalidad (en términos de
creencias que se asocian con los sentimientos, estados emocionales y afrontamiento
parental frente a la discapacidad) como de crianza (relacionados con pautas y

précticas de educacién parental). Por lo tanto, los hallazgos de las investigaciones
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en estos dos campos permiten consolidar el MEPD como una herramienta de andlisis
sistémico que articula las creencias, las pautas y las practicas de crianza, como un
todo relacionado, que debe estudiarse en su conjunto, dando prevalencia a las
creencias parentales como soporte o detonador de procesos y estados emocionales
que generan pautas y determinan pricticas de educacién parental.

Ademis, los resultados de la revisién permitieron identificar de manera puntual
algunos estudios centrados en analizar las formas como los padres dirigen, educan,
ensefian y crian a sus hijos e hijas con discapacidad. Estos estudios abordan la
nominacién de estilos parentales, estilos educativos, estilos parentales de ensefianza o
estilos de crianza. Sin embargo, este tipo de trabajos no es amplio. En todo el acervo
documental analizado se identificé una limitacién en la cantidad de estudios que
abordan de forma puntual los estilos educativos parentales en la crianza de hijos
con discapacidad, su influencia en procesos de desarrollo de la autonomia o en la
construccién de proyectos de vida, asi como la permanencia y transformacién de
los estilos parentales en diferentes momentos de la trayectoria vital del hijo; por
lo tanto, el desarrollo de esta investigacién hace un aporte a la construccion de
conocimiento en estos temas puntuales.

Finalmente, en esta revisién se identificé la tendencia a producir investigaciones
sobre parentalidad y crianza de personas con discapacidad desde la generalidad de
aspectos transversales a estas, pero también es muy marcado el énfasis en el desarrollo
de estudios centrados en caracteristicas especificas segtin el tipo de discapacidad, que
traen exigencias y situaciones distintas a la funcién educativa parental y a las préicticas
de crianza. Por lo tanto, aunque el MEPD es una herramienta de comprension que
se ha construido con elementos transversales a los diferentes tipos de discapacidad,
su marco de aplicacién puede abordar tanto la transversalidad como la tipificacién
de la discapacidad.
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En este capitulo se presentan de manera amplia los resultados de un estudio que
permitié definir y examinar, a partir de evidencia empirica, el Modelo de Estilos
Parentales en la Discapacidad (MEPD), en relacién con su utilidad para la carac-
terizacion de procesos de crianza de personas con discapacidad y en la posibilidad
de identificar la configuracién de estilos de educacién parental alli presentes. El
estudio fue publicado por Manjarrés-Carrizalez y Hederich-Martinez (2018).!
Para el examen descriptivo del MEPD, se retomaron, en el 2018, 195 historias
de vida (seleccionadas de las 219 familias que se entrevistaron en el estudio que dio
origen a este modelo en el 2011). Familias ubicadas en cuatro departamentos
de Colombia: Santander-Barrancabermeja (20 historias); Bolivar-Cartagena
(63 historias); Cundinamarca-Bogotd, Tenjo y Chipaque (85 historias); y
Antioquia-Rionegro (27 historias). En esta muestra de historias se seleccionaron

1  Estudio publicado por Manjarrés-Carrizalez, D. y Hederich-Martinez, C. (2018). Estilos
parentales en la discapacidad: Examen de la evidencia empirica sobre un modelo. Revista
Latinoamericana de Psicologia, 50(3), 187-200. https://doi.org/10.14349/rlp.2018.v50.n3.6. Se
presentan en este capitulo de forma amplia y general los resultados y conclusiones del estudio
que no fueron consignadas en el articulo debido a su concrecién.
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relatos de 120 madres, 35 personas con discapacidad, 14 padres, 14 hermanos y
12 miembros de la familia extensa (abuelos y tios).

Se analizaron desde los relatos las acciones del padre, la madre o quien ejerce la
funcién parental en la crianza del hijo (130 casos) o la hija (65 casos) con discapacidad
(sensorial, 41 casos; motora, 23 casos; mental, 10 casos, principalmente autismo;
intelectual, 121 casos; problemas de aprendizaje, 18 casos) (véase la tabla 5).

En el estudio se planteé un andlisis multivariante a partir de correspondencias
multiples que permitié examinar la asociacién entre valores de variables e iden-
tificar ejes factoriales estructurales a los estilos educativos parentales construidos

sobre estas relaciones.

Tabla 5. Variables activas: categorias estructurales del MEPD

Categoria Variable Valores
1. Sacralizada-mdgica
2. Médico-reparadora
Visién de discapacidad . . .
P 3. Normalizadora-asistencialista
4. Social
1. Lejano-inalcanzable
Concepcién de nifio que tiene el 2. Sometido-dominado
Creencias encargado de la crianza 3. Impulsivo-dominante
4. Hébil-ensefiante
1. Incapaz-ausente
Concepcién de adulto que tiene el 2. Dominador-sapiente
encargado de la crianza 3. Dominado-sometido
4. Impulsador-orientador
1. Sin normas
. 2. Inflexibles
Naturaleza de las normas que impone .
el encargado de la crianza 3. Negociadas
8 4. No se identifica naturaleza de
normas
1. No sujecién
Intencionalidad de los valores enfati- 2. Obediencia
Pautas - . .
zados por el encargado de la crianza 3. Capacidad propia
4. No se identifica intencionalidad
de los valores
1. Desmotivacién
Motivacién promovida por el encar- 2. Intrinseca
gado de la crianza 3. Extrinseca
4. No se identifica motivacién
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Categoria

Variable

Valores

Pricticas

Nivel de control ejercido por el encar-
gado de la crianza

. Ningtin control

. Poco control

Mucho control

. No se identifica nivel de control

Nivel de afecto (del adulto)

. Ningtn afecto

. Poco afecto

Mucho afecto

. No se identifica nivel de afecto

Disciplina impartida por el encargado
de la crianza

. Accién-no consecuencia
Accién-consecuencia

. Accién-delegacion

. Accién-consecuencia-reflexion
No se identifica disciplina

Nivel de responsabilidad asignada al
hijo

. Ninguna responsabilidad

. Poca responsabilidad

. Mucha responsabilidad

. No se identifica responsabilidad

Nivel de placer y disfrute que permite
el adulto

. No placer

. Poco placer

. Mucho placer

. No se identifica nivel de disper-
sién o placer

Nivel de apoyo: presencia e implica-
cién del padre en el desarrollo del hijo

5

. No presencia

. Presencia-no implicacién

. Presencia e implicacién-no espa-
cio personal

. Presencia e implicacién-si espacio
personal

. No se identifica implicacién

Fuente: tomado de Manjarrés-Carrizalez y Hederich-Martinez (2018, p. 191).

En la tabla 6 se presentan las variables ilustrativas que corresponden a datos rela-

cionados con el contexto de crianza y la construccién o alcance del proyecto de vida.
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Tabla 6. Variables ilustrativas contexto y proyecto de vida

Categoria Nombre de la variable Valores
Diferencia de la crianza de los hijos ls\flo
sin discapacidad No se identifica
Contexto de Madre
crianza Cri d Padre
rianza asumida por Padres
Hermanos

. Familia extensa

. No proyecto de vida

. Si proyecto de vida-delegacién

. Si proyecto de vida-dependencia

. Si proyecto de vida-independencia

Nivel de construccién del proyecto de
vida personal auténomo del hijo

Proyecto de
vida

. Autorrealizacién sacrificada
. Autorrealizacién priorizada
. Realizacién y autorrealizacién

Nivel de construccién del proyecto de
vida parental

NP [([AONR|[A LR |[WD R

Fuente: tomado de Manjarrés-Carrizalez y Hederich-Martinez (2018, p. 191).

Ejes para la configuracién e
identificacién del estilo parental

El anilisis multivariante de los indicadores de crianza en las 195 familias muestra
la pertinencia de considerar tres ejes factoriales independientes. Por lo tanto,
desde la agrupacion de las variables se logré la identificacién de tres grandes ejes
que agrupan los indicadores.

El primer eje polariza al progenitor cuidador y complaciente versus un
progenitor impulsador y exigente, por lo que se identifica que el aspecto central
que determina este eje es, como lo denominamos, la conflanza parental en la
capacidad del hijo.

El segundo factor permite plantear un eje que estd marcado por la diferencia
entre un progenitor dominador que es inflexible versus uno que es dominado y se
muestra indulgente, por lo tanto, este factor es el ¢e de/ control parental.

El tercer factor hace la diferenciacién entre un progenitor implicado y
afectuoso versus uno ausente y distante. Este factor permite identificar el eje del
afecto parental.
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Los tres factores que arrojan los resultados permiten determinar tres ejes o
dimensiones estructurales que parecen ser determinantes en la configuracién de
los estilos parentales, las cuales ponen en tensién y polarizan distintas formas de
educacién parental. En la figura 6 se presentan los tres ejes: la confianza en la
capacidad del hijo, el nivel de control y el eje de expresion del afecto.

Figura 6. Ejes factoriales que determinan el estilo educativo parental
Alta

jh

Control

Eje. Confianza
capacidad del hijo

Poco Afecto
Control laxo

ol

No confianza

Fuente: elaboracién propia tomada de Manjarrés-Carrizalez y Hederich-Martinez (2018).

Después se realizé un andlisis de conglomerados sobre las coordenadas
factoriales que surgen del andlisis de correspondencias miltiples, lo cual permitié
construir grupos conformados por individuos con valores similares en las variables
(paquete estadistico sPAD, v. 5.6).

Los resultados del andlisis de conglomerados, siguiendo el método mixto,
permitieron la identificacién de cuatro agrupaciones de los casos.

El primer grupo (7 = 80 casos; 41,03 %) configura una de las formas de
educacién parental presente en este grupo de individuos que se caracterizan por

la alta confianza en la capacidad del hijo (tabla 7).
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Tabla 7. Valores que configuran el primer estilo parental (impulsador-reflexivo)

Variable Categoria Valort* | Frecuencia
Concepcién de nifio Hibil-ensenante 12,24 95
Concepcién de adulto Impulsador-orientador 11,15 58
Nivel de apoyo Implicacién-Si espacio personal 10,38 68
Nivel de construccién del Si proyecto de vida-Indepen- 922 g1
proyecto del hijo dencia ’

Intencionalidad de los valores | Capacidad propia 8,83 86
Naturaleza de las normas Negociadas 8,80 56
Disciplina impartida Accién-consecuencia-reflexion 8,59 57
Motivacién promovida Intrinseca 8,56 88
T e el | Realizacion y auorrealizacion 761 46
zi‘g’iﬁz responsabilidad 1 \p i responsabilidad 727 98
Visién de discapacidad Social 6,51 31
Disich e | w |
Nivel de afecto Mucho afecto 4,08 176
Nivel de control Mucho control 3,93 135
Nivel de placer Mucho placer 3,75 128
Visién de discapacidad Normalizadora asistencialista 3,14 49

Nota.* Se asumen valores significativos por fuera del intervalo (-1,96, 1,96).

Fuente: elaboracién propia

Los resultados de la agrupacién de valores en este primer grupo permiten

denominar a este estilo parental impulsador-reflexivo. Se caracteriza por un padre,

madre o quien ejerce la funcién parental que concibe al hijo con discapacidad

como una persona hdbil, y por consiguiente se identifica a si mismo como adulto

impulsador y orientador de dichas habilidades. Esta situado en una visién social

de la discapacidad que la concibe como el resultado de la interaccién entre la
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condicién particular del hijo y las oportunidades que el entorno le brinda para el
aprendizaje y la participacion. Los valores que enfatiza se centran en el desarrollo
de las capacidades del hijo. Las normas que imparte son negociadas y la motivacién
que promueve es intrinseca, enfatizando el deseo de superacién y el logro de
objetivos y metas personales. Brinda apoyo y se implica en el desarrollo del hijo,
permitiéndole su espacio personal. La disciplina que imparte se centra en que
las acciones tienen consecuencias, siempre mediadas por la reflexién. Le delega
responsabilidad al hijo, en consonancia con el reconocimiento de sus habilidades,
y también le permite y promueve diversos espacios recreativos. Le expresa mucho
afecto al hijo y, a la vez, ejerce un claro control. Plantean la construccién de un
proyecto de vida del hijo con discapacidad caracterizado por la independencia y
su autorrealizacion parental.

Se presentan los resultados del segundo grupo (7 = 80 casos; 41,03 %), el cual
se caracteriza por el alto control parental (tabla 8).

Tabla 8. Valores que caracterizan el estilo educativo parental dominador-inflexible

Variable Categoria Valor-t* | Frecuencia
Concepcién de adulto Dominador-sapiente 9,81 99
Motivacién promovida Extrinseca 9,08 89
Concepcién de nifio Sometido-dominado 9,07 60
Naturaleza de las normas Inflexibles 7,15 59
Nivel de apoyo Implicacién-no espacio personal 6,39 108
Disciplina impartida Accién-consecuencia 5,84 53
Intencionalidad de los valores | Obediencia 5,58 71
[]ii;,;icctl(c) fiznjitézci(ljl}lﬁ?;l Si proyecto de vida-dependiente 4,46 68
[]iiz;icclz Elznvsitdrchcifjnf:ll Autorrealizacién sacrificada 428 118
Nivel de placer Poco placer 4,17 28
Visién de discapacidad Meédico reparadora 3,84 96
Disciplina impartida No se identifica 2,98 50
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Variable Categoria Valor-t* | Frecuencia
Nivel de control Mucho control 2,92 135
Nivel de responsabilidad No se identifica 2,88 32

Nota. * Se asumen valores significativos por fuera del intervalo (-1,96, 1,96).

Fuente: elaboracién propia.

A este segundo grupo, por los valores que comprende, se le denoming estilo
educativo parental dominador-inflexible. En este estilo, el padre, la madre o
quien ejerce la funcién parental se concibe como dominador-sapiente y ve al hijo
como sometido y dominado; estd centrado en una visién médico-reparadora de
la discapacidad, le impone al hijo normas inflexibles, promueve una motivacién
extrinseca y enfatiza en la formacién de valores relacionados con la obediencia; estd
muy implicado en el desarrollo del hijo sin dejarle espacio personal. La disciplina
que imparte se caracteriza porque las acciones tienen consecuencias, le permite
pocos espacios para el placer y la dispersion y ejerce mucho control. Plantea el
proyecto de vida del hijo con discapacidad bajo un cardcter de dependencia y
sacrifica la autorrealizacién parental.

Los resultados de la tercera agrupacion (z = 25 casos; 12,82 %) evidencian un

estilo educativo que se caracteriza por el bajo control parental (tabla 9).

Tabla 9. Valores que caracterizan el estilo educativo parental dominado-complaciente

Variable Categoria Valor- t* Frecuencia
Disciplina impartida Accién-no consecuencia 10,06 30
Nivel de control Poco control 8,00 38
Naturaleza de las normas Sin normas 7,93 34
Concepcién de adulto Dominado-sometido 7,91 30
Concepcién de nifio Impulsivo-dominante 7,08 25
Nivel de responsabilidad Poca responsabilidad 5,45 51
Nivel de apoyo LZEBE:MH_HO espacio 5,21 108
Intencionalidad de los valores | No sujecién 3,18 11
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Variable Categoria Valor- t* Frecuencia
Visién de discapacidad Meédico-reparadora 3,15 96
Nivel de responsabilidad Ninguna responsabilidad 2,68 14

Nivel de construccién del

. Autorrealizacién sacrificada 2,45 118
proyecto de vida parental

Nivel de placer Mucho placer 2,42 128

Nota. * Se asumen valores significativos por fuera del intervalo (-1,96, 1,96).

Fuente: elaboracién propia.

De acuerdo con los resultados de agrupacién, este tercer estilo se denomina
estilo educativo parental dominado-complaciente. En este, el padre, la madre o
quien ejerce la funcién parental se percibe como un adulto dominado y sometido
ante las exigencias y particularidades de la discapacidad del hijo, a quien concibe
como impulsivo y dominante; estd centrado en una visién médico-reparadora
de la discapacidad, no establece normas y los valores promovidos enfatizan en la
no sujecion a reglas; ejerce poco control, las acciones no tienen consecuencias, le
asigna poca o ninguna responsabilidad al hijo y le permite muchos espacios para
el placer y disfrute. Tiene un alto nivel de implicacion en el desarrollo del hijo sin
dejarle espacio personal, de esta forma, la autorrealizacién parental se sacrifica.

El cuarto grupo (7 = 10 casos; 5,13 %) asocia individuos que se caracterizan

por la distancia, la lejania del padre o la madre respecto del hijo (tabla 10).

Tabla 10. Valores que caracterizan el estilo educativo parental dominado-distante

Variable Categoria Valor t* Frecuencia
Concepcién de nifio Lejano-inalcanzable 7,28 15
Concepcién de adulto Incapaz-ausente 7,03 8
Nivel de construccién del . . ..
proyecto de vida del hijo Si proyecto vida-delegacién 5,96 13
Nivel de apoyo Presencia-no implicacién 5,67 10
Nivel de construccion del Autorrealizacién priorizada 5,37 18
proyecto de vida parental
Nivel de control Ningin control 3,88 6
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Variable Categoria Valor t* Frecuencia
Intencionalidad de los valores | No sujecién 3,09 11
Nivel de afecto Poco afecto 2,87 13
Naturaleza de las normas Sin normas 2,83 34
Visién de discapacidad Meédico-reparadora 2,41 96

Nota. * Se asumen valores significativos por fuera del intervalo (-1,96, 1,96).

Fuente: elaboracién propia.

A este cuarto estilo educativo se le denomin el estilo educativo parental
dominado-distante. En este estilo, el progenitor concibe al hijo con discapacidad
como inalcanzable a su conocimiento y a su margen de accién y se considera
un adulto incapaz y ausente del proceso de desarrollo. Se centra en una visién
médico-reparadora de la discapacidad, no impone normas, los valores que enfatiza
son de no sujecién, hace presencia, pero no se implica en el desarrollo del hijo,
no ejerce ningdn control y expresa poco afecto. Aunque plantea un proyecto de
vida para el hijo con discapacidad, la construccion es delegada a otros, mientras
su autorrealizacién parental es priorizada.

El resumen de la caracterizacién de cada uno de estos estilos desde los

elementos estructurales del modelo MEPD se presenta en la tabla 11.
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Tabla 11. Caracterizacién general de los estilos educativos

parentales planteados por el MEPD

Estilos parentales
: . Dominado .
Procesos | Indicadores Impulsador | Dominador 1 Dominado
. . . compla- 5
reflexivo inflexible mp distante
ciente
Social Sacralizada-
Visién de la Normaliza- Meédico- madgica. Meédico-
discapacidad | dora-asisten- | reparadora Médico- reparadora
cialista reparadora
Creencias Concepcién Habil- Sometido- Impulsivo- Lejano-
de nifio ensefiante dominado dominante inalcanzable
Concepcién | Impulsador- | Dominador- | Dominado- | Incapaz-
de adulto orientador sapiente sometido ausente
Naturaleza de . . Minimas .
Negociadas Inflexibles L Sin normas
las normas bésicas
Valores enfa- | Capacidad .. Goce del .
. pa Obediencia Ninguno
Pautas tizados propia momento
Motivacién . ) , Desmotiva-
X Intrinseca Extrinseca Extrinseca ..
promovida cién
Nivel de con- | Control Mucho Ningin
.. . Poco control
trol ejercido medio control control
Nivel de afec-
to expresado | Afecto medio | Afecto medio | Mucho afecto | Poco afecto
al hijo
e Accién- .. .,
Disciplina .| Accién- Accién-no .
. . consecuencia- . . Ninguna
impartida ., consecuencia | consecuencia
reflexion
Nivel de
responsabili- . Poca o nin- .
Aot . Mucha Medio Ninguna
Pricticas dad asignada guna &
al hijo
Enfasis en
actividades . .
. Medio Poco Mucho Ninguno
ludicas
(placer)
Implicacién Alta implica- | Alta implica- | Alta implica- | Hay presencia
en el desa- cién. Permite | cién. No per- | cién. No per- | sin implica-
rrollo del hijo | espacio per- mite espacio | mite espacio | cién
(apoyo) sonal personal personal

Fuente: Manjarrés-Carrizalez y Hederich (2020).
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Es importante ahora articular los tres ejes factoriales identificados con la
agrupacién de los casos estudiados a partir del andlisis de las correspondencias
multiples, con la configuracién de los cuatro estilos educativos parentales aqui
propuestos.

El factor 1, el eje de la confianza que tiene el progenitor en la capacidad del
hijo, separa los casos en los que se identificé el estilo educativo parental impulsa-
dor-reflexivo de los casos del EEP dominado-distante, dominado-complaciente,
ubicindose en la zona media al estilo dominador-inflexible. La polaridad mas
grande se presenta entre el estilo impulsador-reflexivo y los dos estilos dominados
(distante y complaciente).

Este resultado evidencia el lugar de importancia del eje de la confianza en la
capacidad del hijo, como elemento determinante en la configuracién del estilo

educativo parental en la crianza de personas con discapacidad (figura 7).

Figura 7. Factor confianza en la capacidad del hijo y relacién con los estilos

educativos parentales relacién con los estilos educativos parentales

Fector1
12 Q )

'EP. Impulsador - reflexivo

CU™"a"OF THE TREEINTC 4 CLUSTERS
+ EP Inpuisador - reflsvo &
+ EP. Dotinador - iflesble 8
« EP. Dominado -complacienle 3

EP. Dorinada - distante 10

EP. Dominador - inflexible | -

EP. Dominado - distante

©  EP.Dominado - complacieate

a7 0 (3] 1%
Fector2

Fuente: elaboracién propia

El factor 2, relacionado con el eje del control parental, contrapone los casos
en los que se identificé el estilo educativo parental dominador-inflexible con los
estilos dominado-distante y dominado-complaciente, lo cual muestra que el eje de
control parental polariza el control fuerte a la falta de control, ubicindose cercano

a la zona central al control mediado por la reflexién (figura 8).
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Figura 8. Factor control parental y relacién con los estilos educativos parentales

Factor 2

° EP.Dominado - distante

@ EP. Dominade - complaciente

Lo

EP. Impulaador - raflaxive
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+ EP. Dominador - inflesble: i}

+ EP. Doniado - complaciente 5
EP. Derinads - ditante 10

s 0y
015 ‘. EP. Dominador - inflexible.,

10
Factor 1
Fuente: elaboracién propia.

El factor 3, relacionado con el afecto parental, muestra una amplia distancia
entre los estilos educativos parentales dominado-distante y el dominado-com-
placiente. Los estilos dominador-inflexible e impulsador-reflexivo se encuentran
muy cercanos a la zona media del eje del afecto. Estos resultados contraponen de

forma dristica al padre o madre distante del complaciente (figura 9).

Figura 9. Factor afecto parental y relacién con los estilos parentales

Factor 3

P

EP. Dominado - distante

1e

St

EP. Impulsador - reflexivo

CUT "" OF THE TREEINTO 4 CLUSTERS
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-1 : N * EP. Dominador - nflesible L
EP. Dominado - complaciente + EP. Dominado - complacierte 5
EF. Dorinado - dtante 10

10 08 0 08 10
Factor 1

Fuente: elaboracién propia.
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Examinados los grupos en términos de su ubicacién en el plano factorial

tridimensional, estos se resumen de acuerdo con los resultados de la tabla 12.

Tabla 12. Cruce de los ejes factoriales con los estilos educativos parentales

Estilo parental Confianza Control Afecto

Impulsador-reflexivo +
Dominador-inflexible . +
Dominado-complaciente - - +

Dominado-distante - - _

Nota. +(nivel alto) .(nivel medio) —(nivel bajo).

Fuente: elaboracién propia.

Como se puede evidenciar, los resultados de este estudio contribuyeron, en
primer lugar, a depurar y operacionalizar el marco estructural del modelo,
en términos de categorias, variables y valores. Esta estructura operacional se
convierte en insumo para el planteamiento de propuestas y programas de apoyo
y fortalecimiento a los padres, madres o quienes ejercen la funcién educativa
parental, ya que revela distintos aspectos implicados en el estilo relacional.

En segundo lugar, el andlisis multivariante permitié identificar tres factores o
dimensiones determinantes para la configuracién de estilos de educacién parental
presentes en la crianza de hijos con discapacidad (la confianza en la capacidad del
hijo, el control y el afecto parental). Estas dimensiones son ¢jes estructurales que
es necesario tener en cuenta en el trabajo con familias para el fortalecimiento de
la funcién educativa parental.

Finalmente, el desarrollo de este estudio permitié la identificacién y configu-
racién de cuatro estilos de educacion parental presentes en la crianza de personas
con discapacidad que se denominaron: impulsador-reflexivo, dominador-inflexible,
dominado-complaciente y dominado-distante. Estos estilos son el resultado de
cuatro agrupaciones de individuos con valores similares en las variables del modelo.
La pertinencia de plantear estas nuevas configuraciones de estilo se centra en los
hallazgos, cada vez mds claros, frente a la diferencia que existe entre los procesos
de crianza de hijos con discapacidad y los procesos de crianza de los hijos que no la
tienen. Asi, el MEPD permite caracterizar los estilos de educacion parental a partir
de categorias y procesos estructurales desentrafiados, documentados y sustentados

en las experiencias parentales de crianza de personas con discapacidad.
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El criterio que permite distinguir los efectos de los cuatro estilos educativos
parentales planteados desde el Modelo Estilos Parentales en la Discapacidad
(MEPD) es el de la ganancia o pérdida de la autonomia.

La autonomia, de acuerdo con Vived (2011), “es la capacidad que tiene una
persona para desarrollar una vida lo mds satisfactoria e independiente posible en
los entornos habituales de la comunidad” (p. 27). De esta forma, la autonomia se
va construyendo y fortaleciendo a lo largo de las diferentes etapas de la trayectoria
vital, en correspondencia con las posibilidades que se brinden de aprendizaje,
participacion e interaccién con el entorno.

Asi, el MEPD permite ubicar los estilos parentales en el espectro de menor a
mayor favorecimiento de la autonomia del hijo, de manera que los estilos domi-
nado-distante y dominado-complaciente se encuentran en el extremo que mejor
predice la dependencia continuada y, por ello, es menos favorable al desarrollo
de la autonomia; el estilo dominador-inflexible se encuentra en un punto medio
y el estilo impulsador-reflexivo se encuentra en el extremo que mds favorece el

desarrollo de la autonomia (figura 10).
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Figura 10. Estilos educativos parentales y desarrollo de la autonomia

Dependencia Autonomia
- < i > +
Dominado distante Dominador inflexible Impulsador reflexivo

Dominado complaciente

Fuente: elaboracién propia.

Es importante para la comprensién de los estilos educativos parentales en la
crianza de hijos con discapacidad analizar la estabilidad de dicho estilo en los
progenitores durante el curso vital del hijo.

En este marco, se planted y desarrollé un estudio longitudinal con el objetivo
de establecer las permanencias y transformaciones del estilo educativo parental en
la crianza de personas con discapacidad e identificar posibles explicaciones.! Para
ello, se hizo un seguimiento a los procesos de crianza que permitiera caracterizar los
estilos educativos parentales de los progenitores en dos momentos de la trayectoria
vital separados por siete afios.

Por las dificultades metodoldgicas que entrafia, este tipo de estudios son
escasos, lo que ha conducido a describir la crianza en momentos puntuales del
desarrollo de las personas con discapacidad. Asi, los resultados permiten explorar
los limites y las posibilidades de las transformaciones del estilo educativo parental
en la crianza de esta poblacién e identificar situaciones que exigen a los padres,
madres o quienes ejercen la funcién educativa parental permanecer, moverse o
transitar en diferentes creencias, pautas y practicas de crianza.

Este estudio longitudinal permiti6 hacer seguimiento a los procesos de crianza
de 18 casos de personas con diferentes tipos de discapacidad (once casos con
discapacidad intelectual, tres con discapacidad auditiva, uno con discapacidad

visual, uno con autismo y dos con multiimpedimento), para establecer la estabilidad

1 Estudio publicado por Manjarrés-Carrizalez, D. y Hederich-Martinez, C. (2020). Permanencias
y transformaciones de los estilos parentales en la crianza de personas con discapacidad. cEs
Pricologia, 13(2). http://revistas.ces.edu.co/index.php/psicologia/article/view/5149
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en la forma de educar de los progenitores a los hijos a partir del analisis de las
permanencias del estilo parental, sus transformaciones y su funcionalidad.

Para la seleccién de los participantes en este estudio se retomaron, ini-
cialmente, las 195 familias en las cuales se realizé la caracterizaciéon del estilo
educativo parental desde el marco estructural del MEPD (Manjarrés-Carrizalez y
Hederich-Martinez, 2018, presentado en el capitulo 5); se estableci6 el contacto
identificando la misma fuente entrevistada en el 2011, que hubiese vivido con el
nifio, nifia o joven con discapacidad en los ultimos siete afios. De esta forma, se
logré la participacién de las fuentes en los 18 casos ya sefialados.

Las familias participantes se encuentran ubicadas en Barrancabermeja (un
caso), Cartagena (7), Cundinamarca (7) y Rionegro (3). Las fuentes entrevistadas
en los 18 casos fueron dos padres, catorce madres y dos miembros de la familia
extensa, una abuela y una prima, quienes participan directamente en la crianza
de la persona con discapacidad asumiendo parte de la funcién educativa parental.

Los hallazgos de este estudio permitieron identificar una tendencia hacia la
permanencia del estilo parental (en nueve de los casos analizados). Esta perma-
nencia se da en procesos de crianza en los que el estilo de educacién parental ha
sido funcional a los progenitores. En los casos en que existen transformaciones,
estas son de naturaleza positiva (si favorecen mayor desarrollo de la autonomia del
hijo) y negativas (si van en direccién a generar dependencia continuada), como

se ve en la tabla 13.

Tabla 13. Comparativos estilos parentales identificados 2011-2018

P Estilo en el seguimiento | Transforma-
N.e Estilo inicial (2011) 201 gg)ul cion

Caso 2 Dominado-complaciente Impulsador-reflexivo ++
Caso 5 Dominado-complaciente Dominador-inflexible +
Caso 13 Dominado-complaciente Dominado-complaciente

Caso 1 Dominador-inflexible Impulsador-reflexivo +
Caso 3 Dominador-inflexible Impulsador-reflexivo +
Caso 4 Dominador-inflexible Impulsador-reflexivo +
Caso 7 Dominador—inflexible Impulsador-reflexivo +
Caso 9 Dominador—inflexible Impulsador-reflexivo +
Caso 8 Dominador-inflexible Dominador-inflexible
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o Estilo en el seguimiento | Transforma-
N.e Estilo inicial (2011) @01 ég)u cion

Caso 14 Dominador-inflexible Dominador-inflexible

Caso 15 Dominador-inflexible Dominador-inflexible

Caso 17 Dominador-inflexible Dominado-complaciente -
Caso 11 Impulsador-reflexivo Impulsador-reflexivo

Caso 6 Impulsador-reflexivo Impulsador-reflexivo

Caso 10 Impulsador-reflexivo Impulsador-reflexivo

Caso 12 Impulsador-reflexivo Impulsador-reflexivo

Caso 18 Impulsador-reflexivo Impulsador-reflexivo

Caso 16 Impulsador-reflexivo Dominado-complaciente -

Nota. +, ++: transformaciones positivas, que favorecen en mayor medida la autonomia
-, -=: transformaciones negativas, que alientan mayor dependencia.

Las dreas sombreadas representan las permanencias del estilo y las no sombreadas las transformaciones.

Fuente: tomado de Manjarrés-Carrizalez y Hederich-Martinez (2020, p. 71).

Los resultados de este estudio ratificaron que, de manera general, las trans-
formaciones del estilo pueden darse con el paso de la trayectoria vital del hijo con
discapacidad, y la tendencia es a mejorar en pro del favorecimiento de la autonomia
del hijo, como consecuencia del reconocimiento de su habilidad y el aumento de
la confianza parental en la capacidad del hijo.

Es importante resaltar el hallazgo en este estudio frente a que, en las permanencias
y las transformaciones positivas de los estilos parentales que favorecen el desarrollo
de la autonomia de los hijos con discapacidad, los padres parecen estar centrados en
procesos de adaptacién parental positiva que no priorizan los aspectos emocionales
de la situacién. En contraste, en las permanencias y transformaciones negativas de
estilos parentales de crianza que llevan a la dependencia continuada de los hijos con
discapacidad, se identifica la interseccién y priorizacién de aspectos emocionales
relacionados con el estrés, la ansiedad, la depresion y la angustia parental.

Los resultados de este estudio ademds ratificaron que las transformaciones del
estilo pueden darse con el paso de la trayectoria vital del hijo con discapacidad,
si bien la tendencia general es la de experimentar cambios positivos, entendido
asi en la medida en que favorecen la autonomia del hijo como consecuencia del
reconocimiento de su habilidad y del aumento de la confianza parental en la

capacidad del hijo.
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Influencia de los estilos educativos parentales en la
construccién de proyectos de vida auténomos de
personas con discapacidad: estudio retrospectivo

El mayor consejo que siempre me dieron mis padres es que, sea lo
que sea, desarréllelo y hdgalo, como usted pueda, no como todo
el mundo, sino como usted lo pueda hacer, pero jhagalo!

GR, PERSONA CON DISCAPACIDAD MOTRIZ

El actual enfoque social de la discapacidad cambia la mirada y la desplaza de
una condicién inherente a las personas, para ponerla en la interaccién entre estas
y las oportunidades que la familia, la comunidad y la sociedad brindan para el
aprendizaje y la participacién a partir del reconocimiento de sus habilidades y
capacidades. Este enfoque permite superar la discriminacién y segregacién de
la cual, histéricamente, han sido objeto las personas con discapacidad, a través
précticas de asistencialismo e institucionalizacién relacionadas con los enfoques
clinico, rehabilitatorio y funcional, que han generado condiciones de dependen-
cia (Barton, 1998, 2009; Brogna, 2009; Danel, 2018; Davis, 2009).

Esta interaccién entre la persona y las oportunidades que el contexto brinda es
una condicién importante para fortalecer el desarrollo de la autonomia personal
en los nifios, nifias y jévenes con discapacidad. Puyalto (2016) referencia que
“la discapacidad no sirve para establecer el nivel de autonomia de la persona
con discapacidad, sino que es la presencia y la adecuacién de los apoyos lo que
condiciona el grado de autonomia de la propia persona” (p. 29). En este sentido,
la familia es el contexto mds préximo y el escenario donde se crean las mayores
oportunidades de desarrollo. Alli, los padres, madres, o quienes ejercen la funcién
educativa parental son los primeros y principales gestores de oportunidades para
potenciar la autonomia de los hijos.

Este capitulo presenta un estudio que buscé establecer la influencia del
estilo parental en el desarrollo de la autonomia de la persona con discapacidad
identificando los principales desatios encontrados en la funcién educativa parental
para potenciar la construccién de proyectos de vida auténomos. Este tipo de
estudios son importantes para identificar estrategias y recomendaciones para el
trabajo con los padres en la crianza de personas con discapacidad para favorecer

la construccién de los proyectos de vida.
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Al hacer referencia a la construccién de proyectos de vida auténomos, el criterio
central para este estudio es que la persona con discapacidad haya alcanzado el
desarrollo de la autonomia en actividades avanzadas (lo cual implica autonomia en
los otros niveles), que le permitan la toma de decisiones, el desenvolvimiento y la
realizacién personal en diferentes campos, requiera, o no, de apoyos para hacerlo.

La inclusién de los participantes analizados en este estudio se orienté bajo
el cumplimiento de dos criterios: 1) personas con discapacidad que han logrado
autonomia en actividades avanzadas y 2) disposicion de las fuentes para participar
de forma voluntaria en el estudio.

Bajo estos criterios se seleccionaron para el anlisis doce casos de personas con
discapacidad (z = 12), siete hombres y cinco mujeres. Se tuvo representacién de
diversos tipos de discapacidad: sensorial (cuatro participantes, tres con discapacidad
auditiva y uno con discapacidad visual), intelectual (cinco participantes, dos con
sindrome de Down y tres con discapacidad cognitiva), trastornos del espectro
autista (dos participantes) y discapacidad motriz de origen neurolégico (uno).

Respecto a las fuentes, se determinaron como informantes las personas
con discapacidad o sus progenitores; se logré la participacién de un total de 27
informantes. En cuatro de los participantes analizados se obtuvo informacién de
tres fuentes: padre, madre y el hijo con discapacidad; en cinco de los participantes
analizados se obtuvo informacién de dos fuentes: uno de los padres (en cuatro
ocasiones la madre y en una el padre) y el hijo con discapacidad; finalmente,
en dos de los participantes analizados se logré obtener informacién de una sola
fuente: en un caso la fuente fue la madre y, en otro, la persona con discapacidad.

Los casos de las personas con discapacidad y las fuentes que aceptaron parti-
cipar en el estudio se encuentran ubicados en dos lugares de paises diferentes: el
departamento de Cundinamarca, en Colombia (cinco de los casos analizados) y
la comunidad de Asturias, en Espafa (siete de los casos analizados).

En el caso de Cundinamarca (Colombia), debe mencionarse la participacién
de dos profesores con discapacidad que laboran en una universidad publica colom-
biana, reconocida por liderar y abanderar procesos de inclusién educativa, laboral
y social de personas con discapacidad; dos jévenes con discapacidad que trabajan
en una entidad publica de la ciudad de Bogotd en programas que promueven la
atencion de nifios, nifias y adolescentes en situacién de vulnerabilidad y con
discapacidad y un participante que integra una agrupacién musical de jévenes y
adultos con discapacidad intelectual y autismo que realiza presentaciones periédicas
en diferentes eventos.
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Por su parte, en la comunidad de Asturias se logré el contacto con siete
participantes a través de dos instituciones que trabajan por la atencidn, el
desarrollo y la inclusién plena de las personas con discapacidad: la Fundacién
Padre Vinjoy, ubicada en Oviedo, y la Asociacién de Familiares y Personas
con Autismo (Adansi). En la primera se consiguieron cinco participantes del
programa de intervencién socioeducativa de personas con discapacidad intelectual
y una del programa de intervencién integral a la sordera y comunicacién. Estos
seis participantes desarrollan formacién ocupacional en el Centro de Apoyo a
la Integracién (talleres de joyeria, vidrio, cerdmica, entre otros). En la segunda
institucién se consiguié la participacién de un joven que se encuentra estudiando
la secundaria en un colegio de educacién formal. Se le asigné un cédigo a cada una
de las personas con discapacidad participantes con el fin de proteger su identidad

y la de los informantes (tabla 14).

Tabla 14. Descripcién de las fuentes y casos analizados

Disca- Disca-
0 E
pacidad | pacidad Pais N Fuentes Codigo dad
, caso actual
general | especifica
Visual Colombia 1 Pﬁdre, madre, JF 25 afios
hijo
Colombia 2 Ei;}(:re, madre, LF 27 afios
Sensorial
Auditiva Colombia 3 Hijo OR 27 afios
Espafia 4 P.a.dre, madre, sV 31 afios
hija
Motriz De OTEe | Colombia 5 Madre, hijo GR 45 afios
neurolégico
Espaa 6 Madre, hijo CR 47 afios
Cognitiva Espana 7 Madre, hija cA 34 afios
Intelectual Espaiia 8 Padere, hijo 1 33 afios
Sindrome | Espafa 9 Madre, hija NL 34 afios
de Down Espaiia 10 Madre, hija PC 34 afos
Trastornos Espafia 11 P.al.dre, madre, RA 20 afios
espectro Autismo hijo
autista Colombia 12 Madre, hijo MF 31 afios

Fuente: elaboracién propia.
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Para obtener la informacién se disefié un instrumento que consta de tres
partes. La primera es una ficha de caracterizacién que facilita la referenciacién
de los datos de la fuente y de la persona con discapacidad. En la segunda parte,
se presenta una tabla que permite obtener informacién del desempefio en las
actividades correspondientes a los tres niveles de autonomia (actividades bésicas,
instrumentales y avanzadas). Y en la tercera parte se plantean preguntas abiertas
activadoras de relato que orientaron las entrevistas en profundidad relacionadas
con el estilo de educacién parental, el proceso de crianza y el desarrollo de la

autonomia personal del hijo (véase el anexo 2).

Una vez seleccionados los participantes y las fuentes informantes, se realizé la
entrevista directamente al hijo y a sus padres de forma separada. En el caso de los
participantes sordos, para la entrevista se conté con el apoyo de un intérprete de
lengua de sefias. Todas las entrevistas fueron grabadas en audio y posteriormente
transcritas.

Las transcripciones se analizaron a partir de dos procedimientos. En el primero,
se retomd la informacién relacionada con el desempefio en las actividades, para
determinar el nivel de autonomia en actividades avanzadas y de esta forma establecer
el estado de autonomia en el momento que se aplicé el instrumento. En el segundo
procedimiento se realizé un andlisis categorial de la informacién retrospectiva
sobre la crianza a través del soffware Atlas T1, para identificar las caracteristicas en
la construccién del proyecto de vida auténomo y las categorias estructurales que
relacionan el estilo educativo parental con el desarrollo de la autonomia.

Se plantearon de forma predeterminada, como categorias base para el andlisis
de las historias de vida, dos grupos de categorias. Uno correspondiente a las
actividades relacionadas con los tres niveles de autonomia (tabla 15) y el otro
correspondiente a las categorias involucradas en la configuracién del estilo parental

desde el MEPD.

Tabla 15. Categorias de analisis del desarrollo de la autonomia

Niveles de desarrollo de la autonomia Actividades

Aseo e higiene personal

Actividades de la vida diaria (autocuidado) Vestido

Alimentacién
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Niveles de desarrollo de 1a autonomia Actividades

Tareas domésticas

Movilidad-desplazamiento

Manejo del dinero

Actividades instrumentales Rutinas diarias
(interaccién con el entorno)

Hibitos de estudio

Manejo del tiempo

Asumir responsabilidades

Acceso y permanencia en escuela

Inclusion laboral

Formacién vacacional u ocupacional

Ocio y tiempo libre
Habilidades sociales

Actividades avanzadas
(actividades para la inclusién plena al entorno)

Relacién en pareja-formacién familia

Autonomia en la comunicacién

Autonomia en la toma de decisiones

Fuente: tomado y adaptado de Diaz (2010).

Para este estudio se siguieron protocolos éticos relacionados con la participa-
cién voluntaria de las personas que respondieron las entrevistas en profundidad
y compartieron sus historias de vida. A todos se les informé de los objetivos y
alcances de la investigacion, se les ley6 y firmaron consentimientos informados
para la utilizacion de la informacién obtenida (véase anexo 3), aclarando que en
cualquier momento podian desistir de su participacion en el estudio. Las historias

de vida obtenidas son muestra de su voluntad de participacién.

En los resultados y hallazgos, al analizar las historias de vida de los partici-
pantes, se pueden identificar diferencias marcadas relacionadas con las demandas
al desarrollo de la autonomia, la exigencia a la funcién educativa parental y la
construccién del proyecto de vida, en correspondencia con el tipo de discapacidad.
En este sentido, presentamos los resultados del estudio a partir de tres agrupaciones
en las que se encontraron similitudes frente a estos tépicos de analisis.

El primer grupo relaciona a los participantes con discapacidad sensorial o
motriz, sin compromiso cognitivo; en el segundo, los participantes con discapa-

cidad intelectual y en el tercero grupo los participantes con trastornos del espectro
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autista. Se detalla inicialmente, en cada grupo, el estado de los participantes en
el momento de la entrevista en las actividades relacionadas con los niveles de
autonomia y las condiciones sociales y de desempefio que permiten establecer
la construccién del proyecto de vida auténomo. Enseguida se profundiza en la
influencia del estilo parental en el desarrollo de la autonomia, a partir de los tres

procesos estructurales para su configuracién (creencias, pautas y practicas).

Grupo 1: participantes con discapacidad sensorial
0 MOLTLZ SN COMPTomiso cOgnitivo

En este primer grupo se presenta el andlisis de las historias de vida de cinco
participantes con discapacidad sensorial o motriz que no tienen compromiso
en sus habilidades cognitivas: uno con discapacidad visual, tres con discapaci-
dad auditiva y uno con discapacidad motriz de origen neurolégico. Estos cinco
participantes se agrupan para el andlisis teniendo en cuenta que las principales
demandas de apoyo para el desarrollo de su autonomia y la exigencia a la funcién
educativa parental se centran en el establecimiento de mecanismos de comuni-
cacioén, el apoyo a la movilidad y la bisqueda e implementacién de recursos para

el acceso a la informacién.

Estado actual en la autonomia y el proyecto de vida

Se relacionan inicialmente los datos del estado del participante en el momento de
obtener la informacién, en relacién con el desarrollo de actividades en los niveles
de autonomia (tabla 16).

Tabla 16. Desempefio actual de niveles de autonomia en participantes

con discapacidad sensorial o motriz sin compromiso cognitivo

Tipo de discapacidad/participante
Niveles de ..
desarrollo de la el Auditiva Visual l\t/ll':)z
autonomia
LF? Ssva OR? JF? GR*?
Aseo e higiene . . . § .
Actividades de la personal Si Si S S Si
vida diaria (autocui= 'y, si si i si i
dado)
Alimentacién Si Si Si Si Si
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Tipo de discapacidad/participante
Niveles de Actividades Mo-
desarrollo de la Auditiva Visual triz
autonomia
LF* sv2 OR? JE? GR*?
Tareas domésticas Si Si Si Si Si
Movilidad— Si Si Si RAI Si
Desplazamiento
Actividades instru- Manejo del dinero Si Si Si Si Si
mentales Rutinas diarias Si Si Si Si Si
(interaccién con el Hibitos de estudio Si Si Si RAI Si
entorno)
Manejo del tiempo Si Si Si Si Si
Asumir responsabi- . ) . . .
lidades Si Si Si Si Si
Acceso y permanencia S S S S S
en escuela
Inclusién laboral Si No Si Si Si
Formacién vacacio- .
. NR Si NR NR NR
nal ocupacional
Actividades avan- Ocio y tiempo libre Si Si Si Si Si
zadas Habilidades sociales Si Si Si Si Si
(inclusion plena al » -
entorno) Relacién en pareja- S S NR S NR
formacién familia
Autonomia en la , .
L RAI Si RAI Si RAI
comunicacién
Autonomia en la Si RAI Si Si Si
toma de decisiones

Nota. *Cédigo asignado al participante. 87 (lo realiza auténomamente), No (no lo realiza), NR (no reporta), RAI

(Requiere apoyo intermitente).

Fuente: elaboracién propia.

De acuerdo con los datos, se puede ver que estos participantes desempefian
actividades en todos los niveles de autonomia y tienen algunos requerimientos
de apoyo intermitentes, es decir, algunas veces requieren de soporte externo, bien
sea de recursos humanos o de tecnologias de apoyo. Una vez implementados
estos soportes, empiezan a hacer parte de la cotidianidad y permiten superar
las barreras encontradas. A continuacion, se caracterizan los participantes en sus
condiciones sociales y de desempefio, lo que permite establecer la construccién

de un proyecto de vida auténomo y la realizacién personal en diversos campos.
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La primera participante (LF) es una joven de 27 afios. Es una persona sorda
e hija de padres sordos que vive en Colombia. Maneja la lengua de sefias. Es
estudiante de cuarto semestre de Artes Pldsticas en la modalidad a distancia.
Trabaja como modelo lingiiistico de nifios sordos pequefios. Desde que empezé
a trabajar asume todos sus gastos y apoya los de la casa. Se desempefia en todas
las tareas domésticas y se desplaza sola al trabajo. Tiene un noviazgo de tres afios
con una pareja igualmente sorda. Se comunica con frecuencia con familiares y
amigos y muy especialmente con aquellos que manejan lengua de sefias. Se muestra
renuente a comunicarse con personas que no manejan la lengua de sefias.

La segunda participante (sv) es una joven de 31 afios. Es una persona sorda, hija
de padres oyentes y vive en Espaa. Tiene asociada una malformacion congénita,
una cardiopatia y problemas de columna. Maneja la lengua de sefias. Es auténoma
en manejo de celulares, rutas y recorridos de tren, pero requiere apoyo en algunas
diligencias. Desde hace muchos afios y en la actualidad asiste al Centro Vinjoy,
en el programa para sordos y en talleres ocupacionales. Vive hace cinco afios con
su pareja, hipoactsica. No ha trabajado. Todos los meses su padre y el padre de
su pareja les consignan una mensualidad. Ahorran y viajan mucho.

El tercer participante (OR) es un joven de 27 afios residente en Colombia. Es
una persona sorda, de padres oyentes y hace uso de la lengua de sefias como lengua
propia. Se desempefia hace varios afios como docente universitario. Es licenciado
en Educacién Fisica y tiene grado de magister. Es la tnica persona sorda de su
familia. En la universidad cuenta con el apoyo de los intérpretes para las clases.
Hace uso de la tecnologia para comunicarse con personas oyentes. Actualmente
vive con sus padres y los apoya con los gastos de la casa.

El cuarto participante (JF) es un joven de 25 afios residente en Colombia. Tiene
una discapacidad visual (ceguera total). Es licenciado en Musica. Actualmente
trabaja en un programa distrital con infancia vulnerable. Ha desempefiado empleos
en jardines infantiles, con orquestas profesionales y liderando un proceso de
orquesta de personas con discapacidad. Actualmente estd casado. Se desplaza
de forma auténoma al trabajo, después de un largo proceso de aprendizaje para
hacerlo. Utiliza programas y tecnologias de apoyo para el acceso a informacién
textual o visual.

Finalmente, el quinto participante de este grupo (GRr) es un adulto de 45 afios
con una discapacidad motriz de origen neurolégico. Es psicélogo y tiene grado

de maestria. Actualmente es docente universitario y ha laborado durante muchos
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afios en diferentes universidades. En ocasiones tiene dificultades en algunas
actividades de coordinacién motriz y en la inteligibilidad del habla, pero busca
formas alternativas de accién y expresion.

Los cinco participantes utilizan recursos de apoyo que les permiten superar las
barreras del entorno, mantener la autonomia y, como se refleja, han construido un
proyecto de vida en el que han logrado el desarrollo personal, social, profesional,

laboral u ocupacional.

Influencia del estilo de educacion parental en el desarrollo de la autonomia

En las historias de vida se puede identificar claramente durante el proceso de
crianza la influencia del estilo de educacién parental en el desarrollo de la auto-
nomia y, asi, en la construccién del proyecto de vida. En la figura 11, se presenta
un mapa general de los resultados, categorias y enunciados asociados para este
grupo, en términos de pautas (color verde), creencias (color naranja) y practicas

(color azul) parentales que configuran el estilo de educacién.
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Figura 11. Estilo educativo parental y autonomia-discapacidad sensorial sin compromiso cognitivo

1:52 cuando tenia 7 u 8 anos le
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desayunab
=1:10fortalecer aquello en lo que me
iba bien.

1222 cuando el arranca su etapa de

1:37 me ayuds esa confianza que
me dieron ellos...
escolar, viene el apoyo para que

1:8 son mis padres los que no ponen
acepte y asuma su discapacidad...
= 1:35yo trataba de tender la cama y

ningintipo de barrera...
13 siempre estuvieron dispuestos a
ensefiarme lo necesario

me quedaba torciday mi mama me

5 mis papds siempre tuvieron
decia jtranquilal, poco a poco...

Vision de discapacidad credibilidad en mi...
14 mientras él estuviera despierto 140 2 toda clase que ponian
laidea era que estuviera activo. nosotros nos apuntabamos a todo
1:38 fbamos al hipicoa montara
caballo, eso también le ayuds

:9 nunca se centraron en la

discapacidad, es mas esa palabra
nunca existio enla casa..

1:4 de ahi en adelante lo dejamos
solohagale!

1:13 no nos limitamos en su
proceso.

es una propiedad de

1:12 me dejaron decidira mien
algunas cosas

30 uno como papdy mamé sabe

1:15 mi mama me mostraba distintas
formas de solucionar...

qué puedeny qué no pueden
acer...

'AUTONOMIA DISCAPACIDAD|
SENSORIAL O MOTRIZ SIN
'COMPROMISO COGNITIVO

analizamos peroa decisién final la
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o actiio como debo pues me voy a
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consecuencia...

estd asociado con

27 mientras se pudo acompanar se ~
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131 animarlo a seguirse

presentando a muchas veces hasta
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= 1:34y0 decia que estaba tiste, que
se habian portado maly ellos me

decian cosas positivas para que o

superara...

49 que yo siempre les informe a
que hora voy a legar
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la disciplina la educamos muy
1:39 Para la comunicacion ibamos la que rompe paga
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sefas..

crees que puedes dale

1:50 sabadoy donmigo hay que
tenerla casa arreglada y ahi si me
puedo

= 1:45 La comunicacion con mis papas
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he podido expresarles todolo que
me pasa..

tiene que hacerlo, ya estd
grande ya sab
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mantener orden, realizar diferentes
tareas...

Fuente: elaboracién propia.
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De acuerdo con la ilustracién se puede ver que, desde las creencias, los padres
y madres en este grupo partieron de la confianza y credibilidad en la capacidad
del hijo. Este se concibié como hdbil, con capacidades, y el progenitor como
impulsador de las habilidades y fortalezas del hijo. Bajo este marco, se identifica
que las condiciones particulares de la discapacidad en la dindmica de la educacién
parental no se relacionan con limites o barreras, sino con formas de superarlas
y alcanzar los objetivos propuestos; como lo mencionan de forma mds detallada

algunos fragmentos de relato:

Respecto a la educacién que me dieron mis padres, lo mds importante es re-
saltar que ellos siempre tuvieron credibilidad en mi proceso, dieron todo de
su parte desde el inicio para que se pudieran dar los resultados que estin hoy
en dia. El hecho de hacer exigencia, de exigirme ciertas cosas como mantener
orden, realizar diferentes tareas de la casa, del colegio, siempre trataban de
hacer que yo tuviera la mayor independencia... siempre estuvieron dispuestos
a ensefiarme lo necesario y de ahi en adelante lo dejamos solo jhagale!... tanto
en el cumplimiento de tareas como el hecho de relacionarme con las demas

personas, la resolucién de conflictos [...]. (JF, comunicacién personal, s. f.)

Las tres cosas fundamentales que resaltaria de la educacién que recibi de mis
papds para mi formacién estin: primero, nunca se centraron en la discapacidad,
es mds, yo nunca escuché esa palabra en la casa, siempre se hablaba de las cosas
que yo podia hacer y aquellas que no podia, sencillamente nos dedicamos a
fortalecer aquello en lo que me iba bien. Segundo, nunca me dijeron que jno!...
si crees que puedes, jdale! mira y calcula bien y jdale! Y, tercero, me dejaron
decidir a mi en algunas cosas, otras, como terminar el estudio, no eran negocia-

bles [...] qué iba a estudiar, si lo decidia yo. (6r, comunicacién personal, s. f.)

En este sentido, en las pautas, los progenitores enfatizaron en valores relacio-
nados con el logro de la capacidad propia, “thigale!, como usted pueda, no como
todo el mundo”, “inténtelo y encuentre la forma”. La motivacién promovida se
centra en el logro de objetivos relacionados con metas, intereses y capacidades
personales, “si usted cree que puede, jhagale!”, “si es lo que la hace feliz, jbasquelo!”.
De esta forma, durante la trayectoria vital estimularon a los hijos al reconocimiento

y desarrollo de sus capacidades, lo cual, claramente, influyé en el autoconcepto,
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la autoconfianza y la superacion de diversas situaciones y barreras encontradas

por ellos para la socializacién y el aprendizaje, como lo ilustra el siguiente relato:

“Mamd, papd, mire que me dijeron que yo era ciego!”. Entonces nosotros le
deciamos, hijo, diles que si ellos que ven pueden hacer lo que td haces, que ta
sabes contar, sabes cantar y le resaltaibamos tres o cuatro cosas que ¢l si hacia por
cada cosa que le dijeran mala... entonces siempre le mostrabamos las cosas que
¢l hacfa mejor que los compafieros, que si, le faltaban sus ojitos, pero estaba en
capacidad de hacer muchas otras cosas que los otros nifios no las podian hacer
porque ellos si tenfan sus ojitos y no se daban cuenta o no habian desarrollado
otras habilidades que €l si, todo se lo cambiidbamos por cosas buenas, entonces

él se sentia como jah, ya, ahora si! (Padres de j¥, comunicacién personal, s. f.)

Las practicas de los padres se centraron en generar procesos de exigencia y
asignacién de responsabilidades en tareas de la casa, establecimiento de rutinas
diarias y habitos de estudio, asi como en disciplinar e impartir consecuencias con
mediacién de la reflexién. También enfatizaron la interaccién con los demds y el
manejo de conflictos. Todos estos aspectos, posteriormente, fueron importantes
para la formacién profesional y el desempefio laboral.

En el caso de los hijos sordos, las précticas parentales se relacionaron ademds
con el apoyo para el aprendizaje de la lengua de sefias como lengua propia.
También se hizo énfasis en la formacién de los progenitores en la lengua de sefias,
para favorecer la comunicacién parentofilial y garantizar el apoyo parental, asi

como se menciona en los siguientes relatos:

Buscamos opciones y la colocamos en centros especializados para sordos donde
aprendié la lengua de sefias... Para la comunicacién nosotros como padres
ibamos mucho a cursos de lengua de sefias, ibamos a logopedas, y nos daban
clases los sibados por la tarde, a toda clase que ponian, nosotros nos apuntiba-
mos a todo, también fuimos a la Asociacién de Sordos, a donde la llevabamos

para que aprendiera a socializar. (sv, comunicacién personal, s. f.)
La comunicacién con mis papds ha sido muy importante porque yo he podido

comunicar todo lo que siento y eso me ha permitido tener mucha confianza en

mis papds. Yo les cuento todo, por ejemplo, si pasaba algo con mis amigos, si
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peleaba o algo, yo venia y les contaba, yo decia que estaba triste, que se habian
portado mal y ellos me decian cosas positivas para que yo no pusiera cuidado a
eso [...]. En el caso de las personas sordas, es importante la comunicacién, que
los padres también aprendan lengua de sefias, yo tengo por ejemplo amigos con
los papds oyentes que no saben lengua de sefias, entonces desde pequeiiitos hasta
ahora que son grandes, los papds no saben cosas reales de la vida de esas personas.

(LF, comunicacién personal, s. f.)

Las pricticas de apoyo parental se centraron también en el desarrollo de habili-
dades y destrezas necesarias para favorecer la autonomia. Este trabajo empezé desde
muy temprano en el curso vital del hijo y se fue afianzando con el tiempo: “no nos
limitamos, si a uno le dan tres terapias, no nos conformiabamos con esas, porque
sabfamos que nuestro hijo necesitaba mas” (padres de JF, comunicacién personal, s. £.).

Otras pricticas parentales orientadas al desarrollo de la autonomia se centraron
en ensefiarle al hijo la optimizacién de los recursos econémicos, la movilidad y el
desplazamiento auténomo, la superacion de barreras encontradas en el contexto
(sociales, econémicas y de accesibilidad) para la participacién y la busqueda de
diferentes formas para la solucién de problemas pricticos que interfieren con el

desempefio en las actividades. Esto se ve claramente en los siguientes relatos:

Yo nunca olvido c6mo mi mamé me ensefié a ser independiente con el tema
de la movilidad, por ejemplo, en el bus, yo estudiaba en el centro especializado
para sordos, entonces me tocaba salir a un punto lejano de la casa a coger la
ruta y de ahi ya me iba en la ruta, entonces, coger dos pasajes con mi mama
era muy caro, entonces mi mama empez6 a decir: usted puede ir sola, yo tenia
once afios a mi me daba susto, me daba miedo, pero ella me decia, probemos
justed puede ir sola, es ficil! Entonces empez6 y me mandé la primera vez y
yo corri hasta donde la ruta y asi empezamos a hacerlo, ella empez6 a decirme:
entienda que es que no tenemos mucha plata y necesitamos ahorrar gastos,
entonces pues eso hizo que yo empezara también a obligarme y a esforzarme

por volverme independiente. (LF, comunicacién personal, s. f.)
Yo nunca he podido usar los sacapuntas, meto el lipiz y le doy vueltas, pero

nunca me sale punta y cuando llegé el tiempo del Icfes yo me preguntaba

¢como le saco punta si se parte la punta? Entonces mi mamd después de pensar

89



Estilos educativos parentales y discapacidad
Influencias en la construccién de un proyecto de vida auténomo

mucho compré 3 cajas de ldpices y les sacé punta a los 36 lipices y me dijo: si
se parte alguna punta cambias el ldpiz y no tienes que pelear con el sacapuntas.
Asi aprendi a buscar las formas de solucionar. Cuando a veces en la comunica-
cién tengo la lengua pegada, que no se me entiende mucho, busco otras formas

de expresarme. (GR, comunicacién personal, s. f.)

Finalmente, en las précticas de educacion parental se identifica el acompa-
flamiento y apoyo a la toma de decisiones que influyen en la construccién de la

identidad y del proyecto de vida, como menciona a continuacién:

Para tomar decisiones yo le cuento a mi papd y a mi mamd y buscamos mirar las
cosas positivas y negativas y buscamos a mi tia para que nos apoye, si dudan y
no saben cémo apoyarme, entonces me dicen: busque a su tia hable con ella en

ese sentido del estudio que la puede orientar. (LF, comunicacién personal, s. f.)

Este acompafnamiento es una de las précticas parentales importantes para el
desarrollo pleno de la autonomia, aqui los padres promueven en los hijos ademas de su

apoyo, la busqueda de apoyo externo especializado en cuanto a la toma de decisiones.
Grupo 2: participantes con discapacidad intelectual

En este grupo se presenta el andlisis de las historias de vida de los participantes
con discapacidad intelectual. Se incluyen cinco participantes: dos con sindrome
de Down y tres con discapacidad cognitiva (todos residentes en Espafia). Las
principales demandas de apoyo en estos participantes para el desarrollo de la au-
tonomia y la exigencia a la funcién educativa parental se centran en la busqueda e
implementacién de estrategias para favorecer el aprendizaje, el desarrollo de ha-
bilidades sociales y la socioafectividad, la estimulacién de habilidades y destrezas
y la transicién a la vida adulta relacionada con la formacién e insercién laboral,

vocacional u ocupacional.

Estado actual en la autonomia y el proyecto de vida

Se presentan los resultados que describen el desempefio actual de los participan-
tes respecto al desarrollo de las actividades en los tres niveles de valoracién de la

autonomia (tabla 17).
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Tabla 17. Desempefio en niveles de autonomia estudiantes con b1

Tipo de discapacidad/participante

Niveles de desarrollo Actividades Sindrome de . . ..
) Discapacidad cognitiva
de la autonomia Down
PC* | NL* | CR* | Jm CA*
Asco e higiene personal Si Si RAI Si Si
Actividades de la vida Vestido st st i i st
diaria (autocuidado)
Alimentacién Si Si Si Si Si
Tareas domésticas Si Si Si Si Si
Movilidad— Si Si Si Si Si
Desplazamiento
Actividades instrumentales | Manejo del dinero RAP RAI RAP RAI St
(Interaccién con el Rutinas diarias Si Si Si Si Si
entorno) Hibitos de estudio RAI RAI RAI RAI RAP
Manejo del tiempo RAI Si Si Si Si
Asumir responsabilidades Si Si Si Si Si
Acceso y permanencia en
RAP RAI RAI RAP RAP
escuela
Inclusién laboral No No Si No RAP
Formagon vacacional u S S S S S
ocupacional
Ocio y tiempo libre Si Si Si Si Si
Actividades avanzadas
(inclusion plena al Habilidades sociales RAI RAI Si Si RAI
entorno) Relacién en pareja- for-
. . RAI RAP NR NR NR
macién familia
A.utolnlom1a en la comu- AT S S S S
nicacién
Autonomia en la toma de
.. RAI RAI RAI RAI RAI
decisiones

Nota. *Cédigo asignado al participante. Si (lo realiza auténomamente), No (no lo realiza), Nr (no reporta), RAT

(Requiere apoyo intermitente), RaP (Requiere apoyo permanente).

Fuente: elaboracién propia.

De acuerdo con los resultados, se puede identificar que en este tipo de

discapacidad, al haber un compromiso en las habilidades intelectuales, los

participantes tienen requerimientos de apoyo intermitentes o permanentes para

el desarrollo auténomo de actividades de tipo instrumental, en lo relacionado con
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el establecimiento de hédbitos de estudio, manejo del tiempo y del dinero, y en
actividades avanzadas relacionadas principalmente con el acceso y la permanencia
en la escuela, la insercién laboral y en la toma de decisiones. Los apoyos en estas
actividades para el logro de la autonomia se centran en estimulacién de habilidades
y destrezas, la intervencién profesional a nivel psicolégico y educativo y la imple-
mentacion de estrategias para el aprendizaje. Una vez implementados estos apoyos,
los participantes logran en su proyecto de vida plantear de manera auténoma
itinerarios relacionados con sus responsabilidades, actividades e intereses, tomar
decisiones frente a estos y llevarlos a cabo.

Se detallan a continuacién las caracteristicas de los participantes desde sus
condiciones sociales y de desempefio que permiten sustentar la construccién de
un proyecto de vida con altos niveles de autonomia y la realizacién personal en
diversos campos.

La primera participante en este grupo (pc) es una joven de 34 afios con
sindrome de Down. Estudié en instituciones de educacién especial y ensefianza
especializada, actualmente se encuentra en Vinjoy, en la formacién desde los
talleres ocupacionales. Es auténoma en rutinas, desplazamientos y actividades de
interaccién social. Tiene una relacién de noviazgo hace un afio. Sale con sus amigas
los fines de semana. No ha trabajado.

La segunda participante (NL) es una joven de 34 afios con sindrome de Down.
Estudié en tres instituciones especializadas para discapacidad y se encuentra en la
formacién de talleres ocupacionales en Vinjoy desde hace catorce afios. Trabajé un
corto tiempo como empacadora. Es auténoma en sus rutinas, desplazamientos y
actividades de interaccién social. Se mueve en su regién manejando bien las rutas
e itinerarios. Se desempefia de manera auténoma en actividades de la casa y de
ocio y tiempo libre.

El tercer participante (cRr) es un adulto de 47 afios. Tiene una discapacidad
cognitiva. Estudié inicialmente en colegios de educacién regular y posteriormente
en instituciones de educacién especial en las que se hizo énfasis en el aprendizaje
de conocimientos y habilidades para la vida. Trabajé veintiin afios en un centro
especial de empleo para personas con discapacidad, donde recibia un sueldo base
y seguridad social. Actualmente se desempea en los talleres ocupacionales de
Vinjoy. Tiene buena memoria, es muy bueno en la lectura y la ortografia. Se le
dificulta el entendimiento de las matemadticas, no maneja el dinero, pero para
la movilidad y desplazamientos usa vales o tarjetas de transportes. Ha viajado
mucho, por lo tanto, maneja muchos conocimientos de cultura general. En casa

se ha encargado de los medicamentos e itinerarios de salud de su abuela y padres.
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El cuarto participante (j1) es un joven de 33 afios. Tiene una discapacidad
cognitiva. Estudié en colegios regulares con apoyo especializado particular de
psicomotricidad y apoyo al aprendizaje. Estudié en la secundaria hasta los veinte
afios, después se vinculd a los talleres ocupacionales Vinjoy. Es auténomo en
rutinas, desplazamiento, socializacién y actividades de ocio y recreacién (anda en
bicicleta y practica deportes como el baloncesto, el fiutbol y la natacién). En la
casa €l hace la cama, lava sus platos, es auténomo en estas actividades. Va al cine
con sus compaiieros, a excursiones y campamentos, se moviliza solo, tiene una
vida muy estructurada y organizada. No ha trabajado.

La quinta participante (ca) es una mujer adulta de 47 afios. Tiene una disca-
pacidad intelectual leve. Hizo primaria y parte de bachillerato en escuela regular
con apoyo especializado desde casa, luego entré a un colegio con programa de
adaptacién curricular y terming el bachillerato. Después hizo unos médulos
de Administracién e Informatica y trabajé por un tiempo como secretaria en
el despacho de su padre. Debido a la conciencia de sus dificultades y la frustracién
que esto le causd, se asoci6 hace unos afios a su condicién un brote psicético que
requiri6 de tratamiento psiquidtrico y psicolégico para el manejo de las emociones,
situaciéon que cambi6 el rumbo en su proyecto de vida. Actualmente asiste a la
formacién en los talleres ocupacionales de Vinjoy, lleva doce afios alli y ha estado
muy a gusto. Ella recibe una paga por la ley de dependencia, por lo que decidié
no volver a trabajar, sino proyectarse a la formacién ocupacional.

La caracterizacién de este grupo permite ver que el requerimiento de apoyo
permanente en actividades relacionadas con el proceso educativo, la adquisicién
de conocimientos o el desarrollo de habilidades para la insercién laboral hace que
se plantee un rumbo diferente en la construccién del proyecto de vida de estos
participantes, dirigido hacia la formacién y el desarrollo vocacional y ocupacional.
Con la implementacién de apoyos, han logrado la construccién de un proyecto de
vida con niveles de autonomia en actividades avanzadas y la realizacién personal

y social en diversos campos.

Influencia del estilo de educacion parental en el desarrollo de la autonomia

Se presentan los resultados que permiten asociar el estilo de educacién parental
con el desarrollo de los niveles de autonomia y la construccién del proyecto de
vida en este grupo. Las categorias presentadas se relacionan con las creencias
(color naranja), las pautas (color verde) y las practicas (color azul) que permiten
identificar la configuracion del estilo parental (ver figura 12).
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De acuerdo con los resultados presentados en la figura 12, se puede identificar
que en estos procesos de crianza relacionados con el desarrollo de la autonomia
de los participantes con discapacidad intelectual, la educacién parental se centré
frecuentemente en una vision de la discapacidad normalizadora-asistencialista, en
donde el parimetro de reconocimiento del hijo se basa en la normalidad. Bajo este
pardmetro el objetivo de la educacién parental se centré en alcanzar los procesos
ideales de desarrollo (en dos casos se identifica asociada a esta visién, la visién
médico-reparadora en la que el progenitor centra su mirada desde el diagnéstico
en las cosas que los hijos no pueden hacer y que requieren ser reparadas). Aqui,
se identifica una concepcién de padre o madre como el que estimula o busca
oportunidades de estimulacién de habilidades y destrezas, soluciona y ensefia. En
correspondencia, el progenitor concibe al hijo como inteligente y listo, un aprendiz
que, con ritmos diferentes, al alcanzar la autonomia, logra ser como los otros.

Las pautas parentales se centran en enfatizar los valores de obediencia, respeto,
buen comportamiento y en el logro de la independencia. Aqui el ejemplo parental
se convierte en la forma mds natural y cercana de ensefianza para el logro de la

autonomia, como se aprecia en estos relatos:

Todo se le ensefia, a sentarse a la mesa, comportarse en cualquier sitio, saludar
dando la mano, los dos besos, todo lo que aprendié lo vio de su madre y de mi,
la educacidn, el respeto a la gente, a ayudar, aqui llega y ayuda a arreglar si ve

algo fuera de lugar. (Padre de j1, comunicacién personal, s. f.)

En la casa somos en general muy estructurados, asi que ese fue el pardme-
tro que ¢él recibid, no fue necesario disciplinarlo mucho porque fue el ritmo
que aprendid, mi esposo también era asi muy estructurado [...]. (Madre de cr,

comunicacién personal, s. f.)

La motivacién promovida en el hijo por el padre o la madre se centré en el

reconocimiento y la aceptacién social:

La educacion, la limpieza, el aseo, eso es de casa y yo se lo inculco, digo, piensa
que el cémo te vean vale muchisimo para cémo te mueves en la sociedad.
Entonces €l lo aprendié desde pequeiiin y él llega y a las tres de la mafiana se

ducha, viene de tomar un par de copas con los amigos de departir y se asea [ ...].

95



Estilos educativos parentales y discapacidad
Influencias en la construccién de un proyecto de vida auténomo

Las practicas de educacién parental para el desarrollo de la autonomia del
hijo se enfocaron prioritariamente en la estimulacién de habilidades. También
se enfatizé en la bisqueda de estrategias y programas para afianzar los ritmos y

procesos de aprendizaje, como lo mencionan los relatos:

[...] ellaiba a su ritmo, de todas maneras, con apoyo siempre en la psicomotri-
cidad y luego yo en casa por las tardes ensefidndola a leer, y trabajaba yo con ella
las sumas, las restas, aprendiendo todo, lento, pero lo aprendié. (Madre de N1,

comunicacién personal, s. f.)

Empezamos en el colegio, clase de apoyo, clase de motricidad y fue pasando
los cursos, primero, segundo, empezé en la basica y en bachiller ¢l repitié dos
veces el cuarto (secundaria), repiti6 y estuvo en el mismo colegio hasta los 19
afios y luego lo mantuvimos en otro colegio hasta los 20, cuando vimos que a
esa meta ya no llegaba, fuimos a un centro social ocupacional [...]. (Padre de 1,

comunicacién personal, s. f.)

El desarrollo de habilidades sociales y la socioafectividad también son interés

central en la educacién parental en este grupo. Asi lo reconocen los padres:

[...] es una nifia enamoradiza, se enamoraba mucho, yo hablaba con ella sobre
el tema, sobre hacer el amor y cuidarse, le digo lo que debe hacer y lo que no

[...]. (Madre de pc, comunicacién personal, s. f.)

[...]1a obsesién de ella es casarse, todo el dia estd mirando vestidos de novia, y
yo le digo: pero NL, si te casas tienes que hacer las cosas de la casa, salir y hacer
los mandados, y ella me dice: yo no, tiene que ir €1, yo tengo que trabajar, y dice,
Y yo no, q ) Y g0 q jar, y
bueno, veremos después. Ella ya estd para tener pareja, pero es muy celosa, yo le
P ¥ P pareja, p y ¥
digo que no debe ser asi, la aconsejo, pero ella no acepta. Yo le digo: :tu veris!
g0 q 10, P P go: |

(Madre de NL, comunicacién personal, s. f.)

Las pricticas del estilo parental se relacionan también con el énfasis en la
disciplina, la asignacién de responsabilidades, el establecimiento de rutinas diarias,
el apoyo parental para el logro de la independencia y el acompafamiento a la

realizacion de actividades de ocio, recreacién y socializacién.
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El acompafiamiento y la busqueda de estrategias de apoyo en los procesos de
insercién laboral, en el caso de los participantes que la desarrollan, es otra de las

pricticas en la educacién parental:

[...] mientras estuvo trabajando por veintitn afios, autonomia total, si bien no
manejaba el dinero si manejaba vales y tarjetas para el bus. Los primeros dias
de trabajo yo lo acompaifiaba al recorrido porque yo soy super protectora y él
tenia miedo. Me decia el fundador de la institucién donde iba a trabajar, jtran-
quila que él lo puede hacer!, y luego a los dias entré otro chico muy inteligente
con sus padres también mayores y se acompafaban, se iban juntos [...]. (Madre

de ca, comunicacién personal, s. f.)

Frente a la dificultad del hijo para superar algunos objetivos y metas en el proceso
educativo o en la insercién laboral, los progenitores apoyan la reorientacién del proyecto
de vida y la toma de decisiones del hijo dirigida a la formacién ocupacional y vocacional.
Aqui, surge por parte de los padres y madres el reconocimiento de que, en el caso de
las personas con discapacidad intelectual, existen unos limites a la autonomia, sin que

esto implique la no realizacién personal; como ejemplo, estos relatos:

No intent6 después volver a trabajar, porque en cuanto la presionan un poco
se altera, y tampoco le gusta, ella trabajé alli por su papd, pero no le gusta,
quiere seguir en los talleres ocupacionales, yo le digo, td ya eres mayor, yo te

dejo que decidas [...]. (Madre de ca, comunicacién personal, s. f.)

[...] él tiene una mente prodigiosa, una memoria fantdstica, pero las matema-
ticas cero, esto le impedia el manejo del dinero, pero buscdbamos otras estra-
tegias como manejo de vales o tarjetas para su autonomia [...]. (Madre de cg,

comunicacién personal, s. f.)

[...] es auténoma dentro de unos limites, en su casa, en el colegio, para salir
con sus amigas los sibados a merendar al centro comercial, es auténoma. En
casa, ella se prepara un bocadillo, se prepara lo de cenar, pero irse a vivir sola
no lo veo yo, siempre va a tener que tener compaiiia, a lo mejor en un grupo
con gente o viviendo con amigas en esos pisos que hay compartidos el dia de

mafiana [...]. (Madre de ca, comunicacién personal, s. f.)
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Los progenitores orientan entonces diversas posibilidades de proyeccién del
hijo, en las cuales tienen en cuenta las condiciones reales de desenvolvimiento en
el entorno y en diferentes actividades, los intereses y las capacidades desarrolladas,
ademds de las oportunidades que brinda el contexto. Es importante resaltar en
este grupo que los limites encontrados en el desarrollo de la autonomia en algunas
actividades no son puestos previamente bajo el marco del diagndstico, sino que
se identifican una vez se han intentado y probado diferentes estrategias, como
parte del reconocimiento de las condiciones reales, lo cual es importante para el

desenvolvimiento y la realizacién en diversos campos.

Grupo 3: participantes con trastornos del espectro autista

En este grupo se presenta el andlisis de las historias de vida de dos participantes
con trastornos del espectro autista (TEA). En este caso, la forma particular de
percibir, comprender e interactuar con el entorno exige a la funcién educativa
parental apoyo en tres dreas fundamentales para el desarrollo de la autonomia:
el manejo adaptativo y comportamental, el desarrollo de habilidades sociales y la

busqueda de alternativas para adecuar el pensamiento rigido y literal.

Estado actual en la autonomia y el proyecto de vida

En la tabla 18 se presenta el estado de desempefio de los participantes de este

grupo, en relacién con los niveles de autonomia.

Tabla 18. Desempefio actual niveles de autonomia participantes con TEA

Niveles de Tipo de discapacidad/ participante
desarrollo dela Actividades Trastorno del espectro autista
autonomia MF RA®
Aseo ¢ higiene S S
personal
Actividades de la
vida diaria (autocui- Vestido Si Si
dado)
Alimentacién Si Si
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Niveles de Tipo de discapacidad/ participante
desarrollo dela Actividades Trastorno del espectro autista
autonomia MF RA?
Tareas domésticas Si Si
Movilidad— AL S
Desplazamiento
Actividades instru- | Mancjo del dinero Si Si
mentales Rutinas diarias Si Si
(Interaccién con el Hébitos de estudio Si Si
entorno)
Manejo del tiempo Si Si
Asumir responsabi- , ,
lidades S S
Acceso y permanen- , ,
. Si Si
cia en escuela
Inclusién laboral Si No
Formacién vacacio- Si S
nal u ocupacional
Actividades avan- Ocio y tiempo libre Si Si
zadas Habilidades sociales RAP RAP
(Inclusién plena al Relacis -
entorno) elacién en pareja-
formacién familia RAI RAL
Auton(')mlrfl en la S S
comunicacién
Autonomia en la Rl S
toma de decisiones

Nota. * Cédigo asignado al participante. Si (lo realiza auténomamente), No (no lo realiza), NA (no aplica),

NR (no reporta), RAI (requiere apoyo intermitente), RAP (requiere apoyo permanente).

Fuente: elaboracién propia.

De acuerdo con los datos, estos participantes actualmente desarrollan activida-
des de forma auténoma en todos los niveles. En las actividades de interaccién social
requieren apoyo permanente, que les permite superar las barreras encontradas para
el desarrollo auténomo. De igual forma, en otro tipo de actividades los requeri-
mientos de apoyo son de tipo intermitente, es decir, los requieren ocasionalmente
y una vez establecidos se superan las barreras para la autonomia.

A continuacién, se detallan las caracteristicas de los participantes en sus

condiciones sociales y de desempefio que permiten establecer la construccién de
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un proyecto de vida auténomo. El primer participante en este grupo (MF) es un
joven de 31 afios con autismo, residente en Colombia. Estudié en colegio regular
toda la primaria, luego realizé todo el proceso en una institucién de educacién
especializada en la formacién para el desenvolvimiento social y el desarrollo
ocupacional. Actualmente es miembro de una orquesta musical en la que es
percusionista. Tiene una relacién de noviazgo de aproximadamente tres afios.
Le gusta la salsa y sabe mucho de este género musical. Es auténomo en rutinas
diarias, itinerarios y actividades de la casa.

El segundo participante (ra) es un joven de 20 afios con Asperger, que vive
en Espaia. Estudiante de secundaria, sobresaliente en las asignaturas. Siempre ha
estudiado en escuela regular con apoyo y asistencia de la Asociacién de Autismo
de Asturias. Es auténomo en desplazamientos, rutinas domésticas y escolares y en
actividades de tipo social (en las que requiere apoyos). Actualmente tiene novia.
Pasé un tratamiento de cincer muy agresivo, el cual recientemente fue superado.

La caracterizacién de los participantes permite ver la construccién de proyectos

de vida con altos niveles de autonomia actual.

Influencia del estilo de educacion parental en el desarrollo de la autonomia

En la figura 13 se presentan los resultados en términos de categorias y relatos
relacionados con la influencia del estilo de educacién parental en el desarrollo de
la autonomia en este grupo, en cuanto a creencias (color naranja), pautas (color

verde) y pricticas (color azul).
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Figura 13. Estilo educativo parental y desarrollo de la autonomia en participantes con TEA
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Fuente: elaboracién propia.
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De acuerdo con los resultados de la figura 13, se puede identificar que los padres
de los dos participantes, en el proceso de educacion parental, se centraron en una
visién social de la discapacidad. Es decir, reconocen al hijo como una persona
que tiene una forma distinta de percibir e interactuar con el entorno; por lo tanto,
el progenitor se concibe como explorador de esta para conocerla, comprenderla
y descubrir, desde alli, sus habilidades y capacidades, encontrar puentes de
comunicacién y estrategias de apoyo y orientacion, y gestionar condiciones para

el aprendizaje y la participacién. Asi se observa en los siguientes relatos:

[...] tienes td que meterte en su mundo, aprender td a ver el mundo como los
ven ellos, y en el momento que un padre vea el mundo como lo ve su hijo, el
hijo va a aprender lo que quieras: autonomia, vida normal, jtodo! [...] Actual-
mente estd completamente adaptado, pero hay cosas que hay que apoyarle jes

autista! (Madre de rA, comunicacién personal, s. f.)

[...] uno no alcanza a evaluar lo que realmente sabe mi hijo. {Es un imitador

tremendo! (Padres de MF, comunicacién personal, s. f.)

Estas creencias de los padres influyen claramente en la forma en que el hijo cons-
truye la percepcion de si mismo, en la interaccién con el entorno, el desarrollo de
su autonomia y la proyeccién personal. Aqui el apoyo profesional y especializado
es importante para el desarrollo del hijo y la orientacién de la funcién educativa

parental, como se refleja en el siguiente relato:

[...] yo no estoy enfermo, enfermo es cuando te duele algo, yo simplemente
tengo que aprender habilidades sociales porque hay muchas cosas que no en-
tiendo, pero estoy muy ensefiado gracias a la Asociacién de Autismo y a mi
madre, y todo lo que no entiendo, pregunto, pero puedo tener cosas como las

que tienes t a los 19 afios. (Rc, comunicacién personal, s. f.)

Bajo este marco, las pautas de ensefianza parental se orientan hacia generar
posibilidades de encuentro entre la forma particular de percibir el mundo y
la comprensién de patrones y normas sociales no explicitas, necesarias para la
adaptacién en el entorno y la interaccién social, promoviendo valores centrados

en la capacidad propia:
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[...]yo le decia: jno!, espérate, jeso no se hace!,y aprendi a explicarle las cosas y a
aprender yo también... por ejemplo, si tiene una duda me puede estar llamando
en el dia 22 veces, y yo le digo: esto es exagerado, carifio, ya eres mayor de edad,
hay que controlar ;vale?, vamos a poner una lista de lo que es muy necesario
y poco necesario. Por lo general cuando llega a casa le pregunto ¢esto es muy
necesario? jte pasé algo muy grave? El dice: no. Carifio, entonces tienes que es-

perar a que mamd llegue a casa [....]. (Madre de ra, comunicacién personal,s. f.)

A partir del reconocimiento de las formas particulares de percepcién y apren-
dizaje del hijo, las practicas de ensefianza parental se centran en las principales
demandas de apoyo de las personas con autismo para el desarrollo de la autonomia.
De esta forma, las pricticas educativas parentales se centran, en primer lugar, en
favorecer la comprensién y adaptacién al entorno y el manejo comportamental,

como lo mencionan estos relatos:

Empecé a sacar de internet pautas, cuando iba descalzo buscaba dibujos de za-
patillas, las pegaba y escribia: no puedo andar descalzo porque si no me pongo
malito, entonces ponia un nifio con zapatillas bien, y uno sin zapatillas que
estaba malito, esto si / esto no, a raiz de poner pautas por toda la casa, la forma
adecuada para comer, porque €l se ponia a jugar con el tenedor para atrds y
para adelante, entonces yo le ponia las pautas. Todavia las tengo pegadas en las
cortinas de la casa porque él atn (a sus veinte afios) me dice que no las quite,

que estas le dan seguridad. (Madre ra, comunicacién personal, s. f.)

Las précticas de educacién parental se enfocan en segundo lugar hacia la
busqueda de estrategias para la flexibilizacién del pensamiento rigido, estructurado

y literal, y el reconocimiento y manejo de situaciones de riesgo o peligro:

Mi hijo siempre le buscaba el lado de l6gica, pero el que no te alcanzas ni a ima-
ginar, siempre lo mds recéndito, yo siempre intentaba responderle, yo le decia:
carifio, jyo quiero entenderte!, entonces él me explicaba, y lo que me explica-
ba tenia légica, pero yo le decia: carifio, aunque es 16gico lo que ti me estds
diciendo no es lo correcto, y él me rebatia mucho, y yo pensaba, jpero es que
es mds inteligente que yo!, y yo le decia: hijo, jporque no es correcto!, si le

pongo la razén si es correcto, pero es que socialmente hay que aprender cémo
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son las picardias y las cosas... entonces me la pasaba el dia entero en el inter-
net buscando cosas que tuvieran 16gica, para poder ensefiarle. (Madre de Rra,

comunicacién personal, s. f.)

[...] por ejemplo, le ensefiamos que no se puede subir al carro de ningtn descono-
cido, entonces, llegé la mama de otro compafiero de ahi mismo de la institucion,
y pard el carro y lo invité a que lo llevaba a la casa, y ¢l dijo que no, ella pregunté:
$y por qué si ti me conoces?, él dijo: si, pero en mi casa me dicen que no me suba
a los carros de desconocidos. Es asi, jradical!... tan radical es, que un dia lo deja-
mos solo aqui en el apartamento y le dijimos: no le abras a nadie, y nos fuimos, y
pues no dejé entrar a su hermano. .. entonces nos dedicamos a encontrar formas

de hacerle entender eso [...]. (Padres de MF, comunicacién personal, s. f.)

Otro aspecto importante en las practicas de educacién parental para el desa-
rrollo de la autonomia en estos casos se relacioné con la orientacién y el apoyo en

el establecimiento de la empatia y las habilidades de interaccién social:

[...] nunca tenfa amigos, pero los amigos que tuvo me impliqué yo también
para que los tuviera. Empecé a hablar con ellos, los invitaba a la casa, les ponia
peliculas, les ponia onces, me ponia a jugar yo con ellos, para que vieran un
lugar divertido porque yo sabia que mi hijo no era divertido, yo a través de esto
le ensefiaba a mi hijo c6mo tenia que relacionarse con los otros, todo yo lo hacia
para que él lo viera y hoy en dia toda la gente me habla maravillas de él [...].

(Madre de rA, comunicacién personal, s. f.)

En el plano de la realizacién personal, entra en juego para el desarrollo de la
autonomia el manejo de la socioafectividad y la relacién en pareja. En estos casos

también las pricticas de apoyo parental han sido importantes:

a a salir con la chica que hoy es su novia, yo le dije: hijo, tantea un poco que
Iba a sal la chica que hoy yo le dije: hijo, tant poco q
no la conocemos, no digas de repente del Asperger y que tuve cincer este afio
y que voy a una Asociacién de Autismo y todo eso porque jla asustas!... Me
ecia: jmamad! es que no interpreto si quiere que le dé un beso o no, ;qué hagor:
decfa: jmamd! es q terpreto si quiere que le dé un b ¢qué hago?
o le decfa: pues pregtntale, ste puedo dar un beso al marchar? Ello hizo y ella
Yo le decia: pues preguntale, ste puedo d b 1 har? El lo hizo y ell
le respondié: es que eso se intuye, y él le dijo: es que yo no lo intuyo, entonces

ella dijo: si me pongo en plan carifioso es que si, y asi han seguido juntos.
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[...] él me muestra los whatsapps (no de las cosas mds intimas porque le he
ensefiado a dejar cosas para ellos), pero de lo superficial y es todo muy, muy
correcto. Si llevo “un protocolo de seguimiento”, pero me lo pide ¢l para ver si

estd siendo adecuado [...]. (Madre de ra, comunicacién personal, s. f.)

Finalmente, en el estilo de educacién parental implementado en estos
casos para el desarrollo de la autonomia, hay algo que los progenitores resaltan
constantemente como un elemento con gran influencia en las practicas parentales
para la ensefianza de los hijos con autismo: el modelamiento y ejemplo parental.

Asi lo indican estos relatos:

[...] es que lo veo y la capacidad de superacidn, te imita, si tu eres valiente ¢l es
valiente... en la solucién de conflictos yo le explico todo, pero nunca ponerte a
la mala de la otra persona, jamds descalificar, {jamds! porque si no, ¢l también
va a descalificarla, hacer los andlisis con ¢l e irlo dejando en libertad... si ta
no te implicas, él no lo va a hacer, jtiene miedo!, pero si ta haces las cosas con
él y le modelas cémo se debe hacer, si a la segunda no quiere, a la tercera va a
querer, porque se va a ver con seguridad, pero tiene que tener una persona de

referencia. (Madre de j¥, comunicacién personal, s. f.)

Por dltimo, en ambos casos el logro de la autonomia en los procesos de
crianza va ligada al desarrollo de los intereses y habilidades que les permiten, con
las herramientas desarrolladas para la adaptacion e interaccidn con el entorno,
lograr la realizacién personal, en un caso desde el campo artistico y en el otro
en el campo del estudio y con proyeccién profesional. Ambos casos han logrado
también iniciar y mantener relaciones sentimentales estables acompafiados de las

pautas y ensefianzas parentales.

Estilos educativos parentales identificados en los casos analizados

Las caracteristicas identificadas relacionadas con la educacién parental para el
acompafiamiento y desarrollo de proyectos de vida auténomos de los participan-
tes corresponden mayoritariamente, de acuerdo con las tipificaciones planteadas
por el MEPD, con el estilo parental “impulsador-reflexivo” y en menor frecuencia

con el estilo “dominador-inflexible” (tabla 19).
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Tabla 19. Estilos parentales identificados en los progenitores de los participantes

Grupos de andlisis | Caso indicador Progenitor Estilo
Padre Impulsador-reflexivo
JF
Madre Impulsador-reflexivo
Madre Impulsador-reflexivo
LF
Padre Impulsador-reflexivo
Dls.capaadad. sen- Padre Dominador-inflexible
sorial o motriz sin OR
compromiso cognitivo Madre Impulsador-reflexivo
Padre Impulsador-reflexivo
sV
Madre Dominador-inflexible
GR Madre Impulsador-reflexivo
CR Madre Dominador-inflexible
CA Madre Impulsador-reflexivo
Padre Impulsador-eflexivo
Discapacidad inte- JI
lectual Madre Dominador-inflexible
NL Madre Impulsador-reflexivo
PC Madre Dominador-inflexible
RA Madre Impulsador-reflexivo
Trasto#nos del espec- Padre Impulsador-reflexivo
tro autista MF
Madre Dominador-inflexible

Fuente: elaboracién propia.

De acuerdo con el reporte en las historias de vida, en la educacién parental de

dos de los participantes se identificé el estilo impulsador-reflexivo en ambos padres;

en seis de los casos se reporta la crianza solo por parte de las madres (cuatro con un

estilo impulsador-reflexivo y dos con un estilo dominador-inflexible). Finalmente,

en cuatro de los casos se reporta la crianza por parte de padre y madre con diferencia

en los estilos de educacion parental; en un caso, el padre es dominador-inflexible

y la madre impulsadora-reflexiva, y en los tres casos restantes los padres son

impulsadores-reflexivos y las madres dominadoras-inflexibles.
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Aspectos emocionales y contextuales que rodean la funcion parental
durante el transcurso de la crianza para el desarrollo de la autonomia

Es importante resaltar que, si bien los progenitores a lo largo de la educacién
parental han potenciado el desarrollo de la autonomia, durante el curso de la
crianza experimentaron sentimientos y emociones que se resolvieron en procesos
de ajuste y adaptacién parental muy ligados a la visién de la discapacidad desde
la potencialidad. Estos, a su vez, desencadenaron las pautas y practicas de crianza
ya analizadas para el desarrollo de la autonomia. El primer momento del pro-
ceso de acompafiamiento parental al desarrollo de la autonomia de los hijos se
ve fuertemente influenciado por el impacto del diagnéstico y las estrategias de
afrontamiento parentales que generalmente son mediadas por influencia profe-

sional externa. Como lo mencionan los informantes,

[...] obviamente ya se pueden imaginar el dolor para uno como padre, es jterri-
ble! uno siente que, mejor dicho... todo cambia, y viene lo normal, la tristeza, el
desespero... porque uno se estd enfrentando a una situacion para la que uno no
estd obviamente preparado, uno no tiene ni idea. Lo primero es superar el dolor
como esposos, como padres, ella lloraba por su lado, yo lloraba por el mio y un
dia dijimos: jvamos a sacarlo adelante!, ya no lloremos mads, y asi empezamos a
buscar orientacién. .. encontramos dos profesoras muy hermosas, ellas nos em-
piezan a mostrar una cantidad de cosas y posibilidades y oportunidades, entonces
uno empieza por ese tinel tan oscuro a ver luz, y uno empieza a ver que jah, si
es posible! Si se puede. Entonces, ya eso se convierte en un reto para uno como
padre y como madre, entonces uno dice: jsi se puede! Entonces, ;qué tengo que
hacer? porque no queremos verlo, ademds de esta situacién que ya tiene de perder
sus ojitos, no queremos que se le vayan a afiadir otras cosas mds. No queremos
verlo como la persona discapacitada, como sin vida, queremos ver que el nifio se

valga por si solo, que sea feliz. (Padres ¥, comunicacién personal, s. f.)

Cuando nacié, yo no acepté que yo haya tenido una hija con discapacidad, tenia
veintidds afios y a mi se me pasaban mil cosas por la cabeza. ;Cémo voy a hacer
para cuidarla?, ;qué va a ser ella el dia de mafiana? y estuve asi aturdida un tiempo
largo... pero yo lo llevé muy bien, me dije, no vas a disgustarte para nada, porque

si tG la miras bien, la tratas como si fuera otro nifio cualquiera y va saliendo
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dilemas, frente a los cuales tomaron decisiones que marcaron también el curso
vital del hijo. Estas decisiones por lo general enfrentaron a los padres con

los profesionales, la familia o la comunidad. Como ejemplo, mencionamos los

adelante. Hay otros hijos peores, a lo mejor se drogan por ahi y otras cosas.
Mi esposo si lo pasé muy mal, yo le decia: no te aflijas, que hay muchos nifios en

el mundo asi [...]. (Madre de ca, comunicacién personal, s. f.)

Durante ese primer proceso, los padres y madres se encontraron con diversos

siguientes relatos:
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El psiquiatra lo primero que hizo fue medicarlo y entonces le dio unas gotas
para que se tranquilizara y se aquietara para bajarle la hipermotricidad, y él
estaba muy bien mientras tenia las gotas. Un dia ya la dependencia y la absti-
nencia de esas gotas hizo que él se expresara, entonces él gemia, gritaba, lloraba,
no podia dormir. Entonces nosotros tomamos la primera determinacién: no
vamos a darle nada al nifio, no vamos a darle ninguna droga, y menos droga
psiquidtrica que lo vuelve dependiente toda la vida y que no podemos ver si
progresa o no progresa, porque lo vamos a tener ahi todo el tiempo dormido
con nosotros y es posible que llegue a viejo y se encanezca y no nos demos
cuenta de qué pas6. Entonces tomamos esa determinacién por decisién de no-
sotros; por supuesto, el psiquiatra casi nos echa de la clinica por ser unos papds
irresponsables, que nosotros estibamos ddndonosla de sabios y que el que sabia
era él,y bueno... pero tuvimos por otra parte, por ejemplo, los psicélogos que
ya lo vefan de la misma clinica y la fonoaudiéloga que nos apoyaron nos dije-
ron: realmente es una decisién muy de ustedes y nosotros se la respetamos y lo
siguieron atendiendo. Afortunadamente ha sido muy sano, nunca se enfermo.

(Padres de mMF, comunicacién personal, s. f.)

[...] entonces, uno ya tiene que empezar a tomar decisiones. Nosotros con
mi esposa practicamente hemos hecho una carrera de relevos, mi esposa fue
fundamental en la nifiez de nuestro hijo y yo fui un apoyo més cuando él entra
al colegio a hacer su bachillerato y a la universidad. Son muchas cosas para
sacar adelante a un hijo, son recursos, tiempo, disponibilidad de los padres,

haber aceptado los padres la discapacidad de su hijo, pero también encontrar
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los lugares donde le den el apoyo a uno, porque eso fue lo que sucedié con no-
sotros, si teniamos que ir corriendo detrds de alguien, pues lo haciamos. (Padres

de jF, comunicacién personal, s. f.)

El papel de los padres y madres en todo el curso vital del desarrollo del hijo es
fundamental para la bisqueda de oportunidades, pero en este proceso se enfrentan
constantemente a temores frente a la autonomia de sus hijos, con los cuales es

necesario luchar y los logran supcrar. Asi se menciona en este relato:

[...] yo voy a confesar algo por primera vez, porque sé que a otras madres les
puede pasar, porque yo he sido la mama valiente, que he hecho todo en su
momento, pero la verdad es que mi mayor temor era que cuando JF estuviera
grande, su momento de salir a la calle, solito, los miles de peligros alrededor,
y lo que le pudiera pasar. Entonces yo hablo de independencia y autonomia,
preparamos a mi hijo junto con mi esposo con todo lo que hemos hecho, pero
la verdad es que internamente yo era totalmente cobarde. Esa era una verdad,
es mds, yo llegué pensar que necesitaba ayuda psicolégica para superar eso. Yo
le dije a mi esposo y él me decia: jes que JF puede!, es algo que no tiene reversa,
él tiene que salir a la calle solo, porque no siempre vamos a estar ahi y él tiene
que enfrentarse a todas las cosas en la calle, y entonces mi mente volaba, yo
habia escuchado de accidentes y de peligros a los que se enfrentan y yo decia
iDios mio!, no quiero que a mi hijo me le vaya a pasar nada, pero yo callada, que
ni mi hijo lo escuchara, entonces lo sufria sola, pero yo veia que iba pasando
el tiempo y que se acercaba ese momento y me parecia jterrible!, muy dificil.

(Madre de jF, comunicacién personal, s. f.)

Los resultados permiten ratificar la necesidad de hacer énfasis en que la
autonomia de las personas con discapacidad no estd dada unicamente por
las particularidades de su condicidn, sino también por las oportunidades y el
apoyo que la persona encuentre en el contexto para favorecer el aprendizaje y la
participacién. Si bien hay presente una condicion fisica, sensorial, cognitiva o
mental, que evidentemente plantea unos requerimientos de apoyo, también hay
habilidades que deben ser potenciadas a partir de la interaccién con el entorno
y la apertura de espacios para la realizacion personal; ademds de brindar apoyos

(permanentes o intermitentes) que permitan superar las barreras en el desarrollo
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de la autonomia. Esto se menciona insistentemente en las historias de vida y ha
sido el interés investigativo de diversos estudios (Dania ez al., 2018; Ferndndez,
2007; Madariaga ez al., 2012; entre otros).

Por otro lado, este estudio desde sus objetivos y ratificado en los hallazgos
busca resaltar la relacién entre el desarrollo de la autonomia y la construccién del
proyecto de vida, dado que, de acuerdo con Etxeberria (2017), son muchos los
estudios relacionados con el apoyo a las personas con discapacidad en el ejercicio
de su autonomia, pero son muy escasos los que se centran en dicho apoyo cuando
las personas buscan concretar tal ejercicio en la construccién de sus proyectos de
vida. Por lo tanto, los elementos encontrados en el an4lisis se convierten en insumos
para pensar en propuestas para el apoyo y acompafiamiento a la funcién educativa
parental con el fin de favorecer la construccién de proyectos de vida auténomos.

Los resultados del estudio permiten identificar la evidente influencia del estilo
parental en el desarrollo de la autonomia de las personas con discapacidad y la
construccién de proyectos de vida. Los trabajos de Diana Baumrind, a través
de su linea de estudios, han mostrado cémo los estilos parentales favorecen en
mayor o menor forma los procesos de desarrollo personal, social, la madurez y la
autonomia de los hijos (Baumrind, 1971, 1991, 1996, 2005). Otros trabajos, como
los de Alvarez (2015), Ricardo y Restrepo (2013) y Diaz y Piedra (2016), han
profundizado también en esta relacién de influencia, enfatizando en discapacidades
especificas 0 momentos puntuales de la trayectoria vital. Arellano y Peralta (2013,
2015) y Aya-Gémez y Cérdoba-Andrade (2013), por su parte, se han dedicado al
andlisis de la autodeterminacién y la calidad de vida en las personas con discapa-
cidad intelectual desde el enfoque de trabajo con familias, en los que se relaciona
también la influencia de la familia en el desarrollo de la autonomia, uno de los
elementos importantes para la autodeterminacién. No obstante, lo que permite
este estudio es tener un panorama amplio de la educacién parental en términos
de pautas, creencias y pricticas que configuran el estilo parental, identificando
demandas especificas para el ejercicio de la funcién parental relacionadas con
el desarrollo de la autonomia de acuerdo con el tipo de discapacidad, las cuales
desencadenan la construccién de proyectos de vida auténomos.

Es importante resaltar también los hallazgos referentes a la influencia del
estilo educativo parental en la construccién del proyecto de vida auténomo,
relacionados con las demandas especificas a la funcién educativa parental segin
el tipo de discapacidad.
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En el caso de la discapacidad sensorial o motriz sin compromiso cognitivo,
las précticas educativas parentales para favorecer el desarrollo de la autonomia de
los hijos se centran en la implementacién de apoyos permanentes o parciales que
ayudan a superar barreras para la participacién y solucionar problemas précticos en
la interaccién con el entorno. Ademas, los progenitores en este grupo se centran en
el fortalecimiento de la confianza del hijo en su capacidad. Especificamente en la
discapacidad auditiva, las practicas de apoyo parental se centran en el desarrollo de
la comunicacion, tanto de la adquisicién de la lengua propia para la persona sorda
como el establecimiento de mecanismos de comunicacién parentofilial para favorecer
el acompafiamiento parental en todas las actividades y tareas de crianza; este ha
sido el tema central de diversos estudios que permiten ratificar esta como demanda
importante en dicha poblacién (Crowe ez al., 2014b; Diaz y Mejia, 2015; Sudrez
et al., 2006; Wieflerink e a/., 2012). En la discapacidad visual, las practicas de la
educacion parental para el desarrollo de la autonomia de los hijos se relacionan con
la estimulacién de habilidades, el desarrollo de la movilidad y el desplazamiento, y
el uso de apoyos para acceso a la informacién, entre otras situaciones. En estudios
como los de Morales-Viana (2016) y Pérez-Pereira y Resches (2008), estos autores
abordan las pricticas y tareas de crianza relacionadas con atencién temprana,
convivencia, directivos maternos, bienestar material y bienestar laboral. En el caso
de la discapacidad motriz, el apoyo parental se centr6 en la superacién de barreras
relacionadas con la coordinacién motriz y la claridad en la comunicacién, superadas
por formas diferentes de solucionar los problemas pricticos del entorno.

En la discapacidad intelectual, las pricticas de la educacion parental para el
desarrollo de la autonomia de acuerdo con los hallazgos se centra en la bisqueda
de programas, mecanismos y estrategias para favorecer procesos de aprendizaje, la
interaccion social y el desarrollo de la socioafectividad y la transicién a la vida adulta;
estos son también los intereses investigativos de algunos estudios (Acufia ef al.,
2016; Pallisera et al., 2018; Riafio ef al., 2014; Rodriguez et al., 2008; entre otros).

En los trastornos del espectro autista, teniendo en cuenta sus caracteristicas
relacionadas con la forma diferente de percibir el entorno e interactuar con él,
se identificé con mayor énfasis la influencia de la educacion parental en procesos de
adaptacion al entorno, manejo del comportamiento, desarrollo de habilidades
de interaccién social, flexibilizacién del pensamiento rigido y literal, y desarrollo de
la socioafectividad. Todas estas son condiciones importantes para el desarrollo

de la autonomia y la realizacién en diferentes campos (Hervas y Rueda, 2018).
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En correspondencia con las tipificaciones del estilo parental planteadas
en el MEPD (Manjarrés-Carrizales y Hederich-Martinez, 2020), se identificé
mayoritariamente el estilo parental impulsador-reflexivo, con menor frecuencia
se encuentra en algunos progenitores el estilo dominador-inflexible.

En diez de los casos analizados se identificé en la crianza la influencia del estilo
impulsador-reflexivo, sea en padre y madre, o en uno de los progenitores. En el
marco de este estilo parental, los progenitores reconocen al hijo con discapacidad
como una persona habil y con capacidades. Se identifican a si mismos como adultos
impulsadores, orientadores y estimuladores de las habilidades de los hijos durante
el desarrollo de la crianza. Los valores que enfatizan se centran en la tenacidad,
la responsabilidad y la superacién. Las normas que imparten al inicio del proceso
son claras y estables, pero luego, con el desarrollo de habilidades y capacidades
del hijo, toman un caricter negociado, teniendo en cuenta que los hijos logran
ya incorporarlas a la cotidianidad y con el fin de potenciar la toma de decisiones.
Brindan apoyo y se implican en el desarrollo del hijo, pero van dejando el espacio
para que él desarrolle solo las cosas y logre autonomia, de esta forma el hijo se
va convirtiendo poco a poco en protagonista de su realizacién. La disciplina
se centra en que las acciones tienen consecuencias, siempre mediadas por la
reflexién; para estos progenitores es importante que los hijos tomen conciencia
de las consecuencias de sus actos y no solo que actien de manera mecdnica.
Ensefian y asignan a los hijos responsabilidades en los dmbitos en que se desen-
vuelven (rutinas diarias, tareas domésticas, habitos de estudio, cuidado de otros),
en consonancia con el reconocimiento de sus habilidades y con el objetivo de
generar cada vez mayores niveles de autonomia. También promueven diversos
espacios de dispersién y disfrute para los hijos por medio de la apertura de
escenarios de recreacién y actividades de ocio y tiempo libre. Le expresan afecto
al hijo y, a la vez, ejercen control, con el objetivo de prevenir y ensefiar, siempre
cuidando de no llegar a la sobreproteccion.

Por su parte, en los casos donde los dos participantes en los que el estilo
parental que impera es el dominador-inflexible (pc, cr), el hijo tiene discapacidad
intelectual. Aqui las madres son las encargadas de la crianza por ausencia de la
figura parental (en un caso por separacién y en otro por fallecimiento del padre).
El estilo parental se ve marcado por un nivel medio de confianza en la capacidad
del hijo, basada en una visién de la discapacidad desde el diagndstico, “es todavia

muy infantil”, “soy muy sobreprotectora”, “para mi tienen que estar con los de
Yy ’ y y P » P q
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ellos, con otros chicos con discapacidad, porque, aunque se insulten y se digan
cosas, ellos no lo van a tener en cuenta”. Esta visién pone al progenitor en el papel
de cuidador y defensor, y al hijo o hija como vulnerable. En estos procesos de
educacién parental, para lograr el reconocimiento de que la capacidad del hijo es
importante para el desarrollo de la autonomia fue necesaria la influencia profesional
externa que permitié al progenitor alcanzar mayor confianza, “los primeros dias
de trabajo yo lo acompafiaba al recorrido porque yo soy superprotectora y ¢l tenia
miedo, me decia el fundador de la institucién donde iba a trabajar, jtranquila que
él lo puede hacer!”.

En los cuatro casos en los que se identificé en la crianza la combinacién de los
estilos impulsador-reflexivo y dominador-inflexible, esto influyé principalmente
en la severidad de las normas y el control parental. El progenitor dominador-
inflexible mostré durante el proceso de crianza un nivel medio de confianza en
la capacidad del hijo con tendencia a la sobreproteccién, pero, con el correr de la
trayectoria vital, logré ser influenciado o compensado por la alta confianza del otro
progenitor, que respaldé ampliamente al hijo en el desarrollo de la autonomia y
en el planteamiento de las opciones de vida para su realizacién personal.

Finalmente, es importante resaltar que, en los resultados de este estudio,
el contexto en el que se encuentran inmersos los participantes desempefia un papel
preponderante; no solo el contexto familiar, sino las posibilidades, oportunidades,
programas y politicas que rodean de condiciones de posibilidad el aprendizaje,
la participacién y el planteamiento del proyecto de vida.

Asi, se identifican marcadas diferencias entre las opciones que han tenido los
participantes de la comunidad de Asturias en Espafia, donde las familias cuentan
con condiciones econdmicas confortables, hay un sistema claro y regulado para la
atencién a las personas con discapacidad que estd pensado para las particularidades
segun la tipologia, los requerimientos de apoyo y las diferentes etapas de transicién
desde la infancia hasta la vida adulta. De igual forma, en esta comunidad se
abren para los padres y madres de hijos con discapacidad diversas posibilidades
de acompafamiento y accién frente al planteamiento de proyectos de vida; por
ejemplo: la ley de dependencia por la que reciben apoyos, asistencia y recursos
econémicos del Estado segun sea evaluado el nivel de dependencia del hijo con
discapacidad; la oportunidad de inclusién en centros ocupacionales de empleo para
personas con discapacidad, la posibilidad de pensarse a futuro que el hijo viva en

una residencia tutelada para personas con discapacidad, la seguridad que brinda
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el contexto en cuanto a poco peligro y violencia, entre otras condiciones que se
mencionan en las historias de vida y que permiten agenciar diversas posibilidades
en el proyecto de vida con altos niveles de autonomia.

Por su parte, en las historias de crianza de los participantes entrevistados
en el departamento de Cundinamarca, en Colombia, se identificé de forma
insistente la lucha de los padres por la restriccién en las oportunidades de acceso
a programas de atencién para las necesidades y requerimientos de apoyo de los
hijos con discapacidad. Se evidencié también en algunos casos la restriccion en
los recursos econémicos (que particularmente fue un factor que influy6 para que
los progenitores incentivaran la autonomia en desplazamientos y otras tareas que
permitieran la optimizacion de recursos), condicién que pone el énfasis parental
en orientar a sus hijos hacia la construccién de proyectos de vida que le permitan
sostenibilidad personal a futuro. Se hace referencia a las condiciones de inseguridad
y peligro de la regién, que ponen una alta tension y estrés parental frente al desafio
de los desplazamientos y situaciones de vulnerabilidad de los hijos, temores que

los padres logran superar para favorecer la autonomia personal del hijo.
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Articulacién de los hallazgos de los estudios
con el objetivo central de la investigacién

A partir de los resultados de los cuatro estudios planteados en las fases 1y 2 de
la investigacion, se logré perfeccionar el MEPD desde el marco estructural, el
cardcter descriptivo del proceso de crianza, la configuracién de estilos educativos
parentales, la estabilidad y funcionalidad del estilo y el acercamiento a la relacién
de influencia de estos estilos en la construccion del proyecto de vida y el desarro-
llo de la autonomia. En la tabla 20 se relacionan de forma puntual estos aportes,
luego se plantean de manera general las conclusiones y, finalmente, se presenta el

modelo en su versién perfeccionada.
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Tabla 20. Resumen del aporte de los estudios al perfeccionamiento del MEPD

capacidad del hijo, control y
afecto parental, que permi-

ten el fortalecimiento de la
coherencia y 16gica interna del
modelo.

- Configuracién de cuatro
estilos parentales especificos
de la crianza de personas con
discapacidad: impulsador-
reflexivo, dominador-inflexible,
dominado-complaciente y
dominado-distante.

- Primeras relaciones entre el
estilo parental y el plantea-
miento del proyecto de vida de
la persona con discapacidad.

° Objetivo Estudio Resultados Aporte al perfecciona-
@ 21s .o .
& de anilisis miento del MEPD
del MEPD
Aportes al Estudio 1. - Estado de la inves- | - Precision frente al aporte
campo de Crianza, tigacién en el drea y pertinencia del MEPD a la
estudio parentalidad | temdtica del modelo. | construccién de conocimiento.
y discapa- - Desarrollo teérico - Ampliacién y fortalecimiento
cidad. And- | en el drea de estudio. | de las categorias tedricas del
lisis de la modelo.
produccién
cientifica en
el periodo
2000-2018
a
Ay
S
z - Anilisis y operacio- | - Depuracion y precisién del
5 Estudio nalizacién del modelo | marco estructural del modelo
E 2. Estilos para validacién inter- | en términos de variables y
k= parentales en | na de este. valores para su operacionali-
3 Identifica- la discapaci- zacion.
< cién y carac- | dad: examen | - Configuracién de - Identificacién de tres factores
= . .z . . .
g terizacién de la eviden- | estilos parentales importantes para la configu-
g del estilo cia empirica | presentes en la crian- | racién del estilo parental en
° educativo sobre un za de personas con la crianza de personas con
[ . . . .
! parental. modelo. discapacidad. discapacidad: confianza en la
g
g
<
%
=
—
5]
2
<
P
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ténomos de
personas con
discapacidad.
Estudio

retrospectivo.

estilos parentales en el
proceso de crianza.

en las diversas formas de
agenciar proyectos de vida
auténomos.

- Estilos parentales favorece-
dores de la construccién de

Conclusiones
© Objetivo Estudio Resultados Aporte al perfecciona-
172 J3 IR .
& de analisis miento del MEPD
del MEPD
2 - Analisis de la - Identificacién de la estabili-
Q Estabilidad Estudio 3. estabilidad y funcio- dad de los estilos parentales en
q§\ y funcionali- | Permanen- nalidad del modelo a | términos de permanencias y
% dad del estilo | ciasy trans- | partir de un estudio transformaciones.
= educativo formaciones | longitudinal de - Establecimiento de la funcio-
—2 parental de los estilos | seguimiento a 18 de nalidad de los estilos parentales
g en diversas parentales en | los casos que dieron planteados por el MEPD.
é trayectorias la crianza de | origen al MEPD, siete | - Primer acercamiento a
‘g de crianza personas con | afios después de haber | la influencia de los estilos
S discapacidad. | realizado la caracteri- | parentales en el desarrollo de la
= zacién de los procesos | autonomia del hijo.
= .
5] de crianza.
(-9
= . ,1e - . .
A -:E Estudio 4. - Anilisis retros- - Influencia de la educacién
CHs Implicacio- Influencia pectivo de doce parental (pautas, creencias,
S nes del estilo | de los estilos | casos de personas con | practicas) en el desarrollo de
§ educativo parentales en | discapacidad que han | la autonomia de los hijos con
2, parental en la | la cons- logrado la construc- discapacidad, con algunas
g construccién | truccién de | cién de proyectos precisiones de acuerdo con el
° del proyecto | proyectos de vida auténomos tipo de discapacidad.
g de vida. de vida au- y su relacién con los - Influencia del estilo parental
2
<
£
-
L
a~
~
[}
3
=

proyectos de vida auténomos.

Fuente: elaboracién propia

Modelo de Estilos Parentales en la Discapacidad
(MEPD), versién perfeccionada

A continuacién se presenta la version perfeccionada del MEPD, como resultado

de la articulacion de los hallazgos en esta investigacion.

Marco estructural del MEPD (marco descriptivo)

El MEPD incorpora, como elementos estructurales de las relaciones parento-

filiales, tres procesos involucrados en la crianza: las creencias, las pautas y las

pricticas. Las creencias se refieren a las visiones o formas parentales de percibir
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la discapacidad del hijo, a las cuales subyace una concepcién de nifio (hijo) y una
concepcién de adulto (progenitor) que orientan el modo de educar. Las pautas
se centran en la naturaleza de las normas definidas, los valores enfatizados y los
mecanismos motivacionales puestos en juego por el padre, la madre o quien ejerce
la funcién parental, aspectos que permiten evidenciar el canon y el orden normati-
vo que impera en la relacién. Las practicas son las acciones parentales ejercidas en
la interaccién, que para el modelo se relacionan principalmente con los niveles de
control, afecto, disciplina, responsabilidad, placer y apoyo. Para el MEPD, las creen-
cias son el nucleo, el centro de la estructura relacional que expresa lo més interno
de quien ejerce la funcién parental y, asi, lo mas complejo de transformar; y son las
que orientan las pautas y determinan las practicas. Esta estructura de procesos e
indicadores tiene incidencia directa en el proyecto de vida en lo relacionado espe-

cificamente con el desarrollo de la autonomia (figura 14).

Figura 14. Marco estructural MEPD

ESTILO PARENTAL

PRACTICAS

PAUTAS

CREENCIAS

a Proyecto

Visién de discapacidad Normas de vida
Responsabilidad)

Autonomia

Val

Concepcién de nifio/hijo(a) Hores

:
Concepcién de adulto/progenitor

Fuente: Manjarrés-Carrizalez y Hederich-Martinez, 2018).

La combinacién de los procesos e indicadores del marco estructural del modelo

permite configurar diferentes formas de educacién parental.
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El mepPD plantea la configuracién de cuatro estilos parentales presentes en la

crianza de personas con discapacidad: impulsador-reflexivo, dominador-inflexi-

ble, dominado-complaciente y dominado-distante. En la tabla 21 se presenta la

caracterizacién de cada uno de los estilos bajo el marco estructural del modelo.

Tabla 21. Caracterizacién de los estilos parentales planteados por el MEPD

« Estilos parentales

2

S Indicadores . . .

e Impulsador Dominador Dominado Dominado

= . . . . .

&~ -reflexivo -inflexible -complaciente | -distante
Visi6nidella Social Meédico-reparadora |Sacralizada- magica [Médico-
discapacidad normalizadora- Médico-reparadora |reparadora

asistencialista
Concepcién Hibil-ensefiante |Sometido-dominado|Impulsivo- Lejano-
S de nifio dominante inalcanzable
&
(5}

5
Concepcién Impulsador- Dominador-sapiente[Dominado- Incapaz-ausente
de adulto orientador sometido
Naturaleza de |Negociadas Inflexibles Minimas basicas  |Sin normas
las normas
Valores enfati- |Capacidad Obediencia Goce del momento |Ninguno

2 zados propia

g

5
3]

~
Miesacsn Intrinseca Extrinseca Extrinseca Desmotivacién
promovida
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2 Estilos parentales
o e ; ; ;
8 ndicadores | Impulsador Dominador Dominado Dominado
& -reflexivo -inflexible -complaciente | -distante
Nivel de con- |Control medio  |Mucho control Poco control Ningtn control
trol ejercido
Nivel de afec- |Afecto medio Afecto medio Mucho afecto Poco afecto
to expresado
al hijo
Disciplina Accién- Accién-consecuencia | Accién-no Ninguna
impartida consecuencia- consecuencia
reflexién
Nivel de Mucha Medio Poca o ninguna Ninguna
3 responsabili-
3 dad asignada
Rl
a9 al hijo
Enfasis en Medio Poco Mucho Ninguno
actividades lu-
dicas (placer)
Implicacién en | Alta implica- Alta implicacion. Alta implicacién. | Hay presencia
el desarrollo cién. Permite No permite espa- No permite espa- | sin implica-
del hijo (apoyo) | espacio per- cio personal. cio personal. cién.
sonal.

Fuente: elaboracién propia.

El estilo educativo parental impulsador-reflexivo se caracteriza porque el padre,

la madre o quien ejerce la funcién parental concibe al hijo con discapacidad

como una persona hdbil, y por consiguiente se identifica a si mismo como adulto

impulsador y orientador de dichas habilidades. Estd situado en una visién social

de la discapacidad que la concibe como el resultado de la interaccién entre la

condicién particular del hijo y las oportunidades que el entorno le brinda para el

aprendizaje y la participacion. Los valores que enfatiza se centran en el desarrollo

de las capacidades del hijo. Las normas que imparte son negociadas y la motivacién

que promueve es intrinseca, enfatizando el deseo de superacién y el logro de

objetivos y metas personales. Brinda apoyo y se implica en el desarrollo del hijo,
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permitiéndole su espacio personal. La disciplina que imparte se centra en que
las acciones tienen consecuencias, siempre mediadas por la reflexién. Le delega
responsabilidad al hijo, en consonancia con el reconocimiento de sus habilidades,
y también le permite y promueve diversos espacios recreativos. Le expresa mucho
afecto al hijo y, a la vez, ejerce mucho control.

Por su parte, el estilo dominador-inflexible se caracteriza porque el padre,
la madre o quien ejerce la funcién parental se encuentra centrado en una visién
médico-reparadora de la discapacidad, en la que esta se entiende como un
problema de salud que debe ser reparado y él/ella se concibe a si mismo/a como
estricto/a supervisor/a de la cura. Le impone al hijo normas rigidas, promueve en ¢l
una motivacién extrinseca y enfatiza en valores relacionados con la obediencia,
tales como la lealtad, el respeto y la sumisién. Estd muy implicado en todos los
asuntos relacionados con el desarrollo del hijo, hasta el punto de no permitirle espacio
personal, y le expresa poco afecto. La disciplina que imparte se caracteriza porque
las acciones siempre tienen consecuencias fijas. Le permite al hijo pocos espacios
para el disfrute y la recreacién y ejerce mucho control en las actividades que realiza.

El estilo educativo parental dominado-complaciente se caracteriza porque
el padre, la madre o quien ejerce la funcién parental, al igual que en el estilo
anterior, mantiene una visiéon médico-reparadora combinada con una visién
sacralizada-mégica en la que la discapacidad se entiende como una consecuencia
de culpas pasadas y, en esa medida, él mismo se concibe como un adulto dominado
y sometido ante las exigencias y particularidades propias de la discapacidad del
hijo. Esta perspectiva da al hijo un rol dominante y, en consecuencia, en este
estilo parental hay ausencia de normas y los valores promovidos enfatizan la
telicidad inmediata del hijo. El padre aqui ejerce poco control, las acciones del
hijo no tienen consecuencias y se le asigna poca o ninguna responsabilidad,
otorgdndole muchos espacios para la dispersion y el disfrute. Tiene un alto nivel
de implicacién en el desarrollo del hijo, sin permitirle espacio personal. De esta
forma, la autorrealizacién parental se sacrifica por la atencion exclusiva al hijo,
por lo general relacionada con satisfacer deseos y requerimientos inmediatos.

Finalmente, el estilo educativo parental dominado-distante se caracteriza porque
el padre, la madre o quien ejerce la funcién parental concibe al hijo con disca-
pacidad como alguien lejano e inalcanzable a su conocimiento y a su margen de
accién, lo que lo lleva a considerarse un adulto incapaz y ausente del proceso

de desarrollo del hijo. La visién de discapacidad que impera en este estilo es la

121



Estilos educativos parentales y discapacidad
Influencias en la construccién de un proyecto de vida auténomo

médico-reparadora, si bien, a diferencia de los anteriores, en este caso el cuidador
cree que no puede ayudar y, en consecuencia, delega todos los cuidados, no impone
normas ni enfatiza la formacién de valores. En este estilo, el padre estd presente,

pero expresa poco afecto, no se implica en el desarrollo del hijo con discapacidad

y no ejerce ningtn control.

Factores determinantes en la configuracion
del estilo parental desde el MEPD

El MEPD plantea, ademis, tres factores o dimensiones determinantes en la
configuracién del estilo parental: la confianza en la capacidad del hijo, el control
y el afecto. Estos factores validan la estructura categorial del MEPD al resaltar las
creencias (la visién parental de la discapacidad establece el nivel de confianza en
la capacidad del hijo) como proceso base que determina las pautas y précticas de

crianza en el estilo de educacién parental (figura 15).

Figura 15. Factores determinantes del estilo educativo

parental en la crianza de hijos con discapacidad

Alta

.
>

Control

Mucho afecto

Eje. Confianza
capacidad del hijo

Poco Afecto
Control laxo

ol

No confianza

Fuente: elaboracién propia.
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El cruce entre los tres factores determinantes del estilo parental y los cuatro
estilos planteados por el MEPD permite crear unas coordenadas generales para
facilitar la identificacion del estilo parental (tabla 22), las cuales se complementan
y amplian de forma descriptiva con la caracterizacién del estilo a partir de los

indicadores de creencias, pautas y précticas de crianza.

Tabla 22. Cruce de los factores con los estilos parentales

Estilo parent Factor Confianza Control Afecto
Impulsador-reflexivo +

Dominador-inflexible . +

Dominado-complaciente - - +
Dominado-distante - - -

Nota. + (nivel alto) . (nivel medio) - (nivel bajo).

Fuente: elaboracién propia

Estilo parental y proyecto de vida en el marco
del desarrollo de la autonomia

El criterio que permite distinguir los efectos de los cuatro estilos parentales plantea-
dos por el MEPD es el de la ganancia o pérdida de la autonomia. El modelo ubica los
estilos parentales en el espectro de menor a mayor favorecimiento de la autonomia
del hijo; de manera que los estilos dominado-distante y dominado-complaciente se
encuentran en el extremo que mejor predice la dependencia continuada y, por ello,
es menos favorable para el desarrollo de la autonomia; el estilo dominador-inflexible
se encuentra en un punto medio y el estilo impulsador-reflexivo se encuentra en el
extremo que mds favorece el desarrollo de la autonomia.

El MEPD plantea que la proyeccion del plan de vida y la realizacién a futuro
del hijo con discapacidad se encuentran altamente relacionados con la forma de
educacién parental y el desarrollo de la autonomia. De igual manera, los estilos
parentales planteados por el modelo se implementan en concordancia con su

funcionalidad para los objetivos parentales de crianza (tabla 23).
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Tabla 23. MEPD, estilo educativo parental y construccién del proyecto de vida

Categoria Impulsador- Dominador- Dominado- Dominado-
Estilo reflexivo inflexible complaciente distante
parental
Planteamiento Si proyecto de Si proyecto No se plantea Delegacion.
parental proyecto | vida auténomo. | vida-dependencia. | proyecto de vida.
de vida del hijo
Niveles de au- Niveles de Nivel de autono- | No implicado.
Influencia en el tonomia bdsico, | autonomia basico, | mia basico- au-
desarrollo de la | instrumental y instrumental o tocuidado,
autonomia del avanzado, con avanzado con con alcance
hijo/a alcance a largo alcance a mediano | a corto plazo
plazo. plazo. (inmediato).
Funcionalidad Desarrollar Ejercer controly | Compensar Justificar la falta
del estilo habilidades y modificar la con- | las dificultades de conocimiento
capacidades del | ducta del hijo. percibidas en el | parental acerca
hijo. hijo. de la discapa-
cidad.

Fuente: elaboracién propia.

Resultados y aporte a la construccién de
conocimiento en el campo de estudio

En este apartado se relacionan de forma puntual los resultados de los estudios y

sus aportes (tedricos, metodoldgicos y pricticos) a la investigacion y a la cons-

truccién de conocimiento en este campo de estudio (tabla 24).

Tabla 24. Resultados y aportes a la construccién de conocimiento

Estudio

Resultados y aportes al conocimiento

2000-2018

Estudio 1. Crianza, pa-
rentalidad y discapacidad.
Andlisis de la produccién
cientifica en el periodo

- Acopio de produccién investigativa en el campo de la crianza,
parentalidad y discapacidad y balance de la produccién cientifica en
esta drea de estudio en un periodo de dieciocho afios.

- Indicadores bibliométricos que permiten ubicacién documental
en afios, instituciones, revistas, autores y colaboracién institucional
e internacional.
- Indicadores temiticos que aportan al estudio relacionado con:

1) parentalidad desde los aspectos emocionales adversos frente a

la discapacidad; 2) parentalidad desde los aspectos positivos de
adaptacién y ajuste; 3) crianza desde los aspectos relacionados con
la organizacién y el funcionamiento familiar; y 4) parentalidad y
crianza desde los aspectos especificos segtin el tipo de discapacidad.
- Sistematizacion de las palabras clave de los articulos analizados,
que se convierten también en insumo de andlisis temdtico de la
produccién cientifica en este campo.
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Estudio

Resultados y aportes al conocimiento

Estudio 2. Estilos paren-
tales en la discapacidad:
examen de la evidencia
empirica sobre un modelo

- Aporte metodolégico para el anilisis por métodos multivariantes
de informacién cualitativa.

- Reconocimiento de una nueva dimensién involucrada en la confi-
guracién de estilos parentales de crianza (confianza en la capacidad
del hijo).

- Planeamiento de variaciones a las configuraciones tradicionales de
estilo parental, y nuevas configuraciones de estilo parental centradas
en situaciones de crianza especificas (en este caso de personas con

discapacidad).

Estudio 3. Permanencias
y transformaciones de los
estilos parentales en la
crianza de personas con

discapacidad

- Aporte a la realizacién de estudios longitudinales para el andlisis
de la crianza, los cuales, por sus implicaciones, son escasos.

- Estudio de la estabilidad de los estilos parentales durante el curso
de trayectorias vitales.

- Identificacién de situaciones de permanencia y transformacién del
estilo parental que se convierten en insumos para la intervencién en
trabajo con familias y progenitores.

Estudio 4. Influencia de
los estilos parentales en la
construccién de proyectos
de vida auténomos de

Estudio retrospectivo

personas con discapacidad.

- Identificacién de condiciones disimiles en dos paises y contextos
culturales, socioeconémicos y politicos diferentes, que influyen en
la funcién educativa parental y el desarrollo personal y social de
personas con discapacidad.

- Estrategias y pricticas parentales para el acompafiamiento al
desarrollo de proyectos de vida auténomos.

- Saberes construidos por las familias, situaciones, dilemas que
enfrentan en el acompafiamiento al desarrollo de la autonomia de
los hijos.

- Relatos especificos frente a las pautas, las creencias y las practicas
de crianza de personas con discapacidad y el desarrollo de la
autonomia.

- Instrumentos para la realizacién de entrevistas en profundidad y
el establecimiento de los niveles de autonomia.

Fuente: elaboracion propia.

Recomendaciones y proyecciones

Para hacer el cierre de esta investigacion, se plantean recomendaciones y pro-

yecciones relacionadas con la intervencién profesional y el desarrollo de la

investigacién en el campo de estudio.

Con respecto a la intervencion profesional

* El marco estructural del MEPD se convierte en si mismo en un mapa de

navegacién y una ruta de orientacién para la intervencién y el trabajo con

familias desde diferentes campos profesionales. Cada uno de los procesos

(creencias, pautas, pricticas) con sus respectivos indicadores y valores, asi
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como los estilos parentales configurados, se convierten en lineas de accién
para el planteamiento de programas y propuestas de intervencion, princi-
palmente desde los campos educativo, psicolégico y terapéutico.

La investigacién plantea el desafio de resaltar a la familia como escenario
educativo y a los padres como primeros educadores y formadores de sus
hijos. La determinante influencia de la educacién parental en el desarrollo
y la inclusién de nifios, nifias y jévenes con discapacidad al contexto social
hace que el trabajo con progenitores deba ser prioritario para el desarrollo
de procesos educativos, psicolégicos y sociales. Por lo tanto, el apoyo y
fortalecimiento a la funcién educativa parental en la crianza de hijos con
discapacidad debe ser un objetivo importante en la intervencién, el apoyo
y el acompafiamiento a las familias.

Los hallazgos de los estudios y la principal apuesta del MPED se dirigen
hacia resaltar la importancia de hacer visibles las capacidades de los ni-
fios, nifias y jévenes con discapacidad, por cuanto esta visibilidad es la
condicién necesaria para aumentar el nivel parental de confianza en la
capacidad del hijo para desde alli direccionar formas de educacién paren-
tal altamente potenciadoras de la autonomia personal del hijo con disca-
pacidad. Por lo tanto, este se debe convertir en el objetivo central de las
intervenciones en el trabajo con progenitores.

Las relaciones entre los estilos parentales propuestos por el MEPD, con el
espectro de menor a mayor favorecimiento de la autonomia, se constituye
también en una ruta para el fortalecimiento, dirigido a favorecer la eficacia
del apoyo parental en el desarrollo de la autonomia de los hijos y la cons-
truccion de proyectos de vida. Esto, teniendo en cuenta que en los resul-
tados de la investigacion se evidencié como limitacién de la produccién
cientifica la escasez de investigaciones que analicen los estilos parentales y
la crianza positiva, y que permitan comprender los mecanismos a través de
los cuales los padres enfrentan con éxito los desafios del cuidado de los
infantes y jévenes con discapacidad y fomentan la autoeficacia parental.
Es importante resaltar que cada uno de los estilos configurados por el
MEPD produce y provoca situaciones y efectos diferentes en la educacién
parental y en el desarrollo personal del hijo en relacién con los objetivos
y prioridades de formacién de los progenitores. En esta investigacion, el

aspecto central y prioritario para el andlisis frente al estilo de educacién
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parental es el desarrollo de la autonomia, lo que permite ubicar los estilos
parentales planteados por el MEPD en el espectro de mayor o menor favo-
recimiento de la autonomia, siendo el estilo impulsador-reflexivo el que
mis favorece el desarrollo de la autonomia. Si el valor que los progenitores
buscan priorizar en sus objetivos educativos es la felicidad, el goce o el
disfrute del hijo, los estilos parentales toman otra direccién, siendo el estilo
dominado-complaciente el mds favorecedor. Si el valor y objetivo que se
busca priorizar es la obediencia, el buen comportamiento y el control, el
estilo que mejor favorecera es el dominador-inflexible. Esto muestra que
el estilo guarda su caricter neutral porque depende de lo que el padre o la
madre priorice como objetivo de la educacién parental, y la caracterizacién
de los estilos desde la estructura del MEPD permite ubicarnos como profe-

sionales en la comprensién de cémo es la forma parental de educar.

Con respecto a la proyeccion de la investigacion en el campo

El creciente aumento de articulos publicados en el drea de crianza y pa-
rentalidad en discapacidad indica el interés cada vez mayor a nivel mun-
dial de la investigacion en este campo, en consonancia con la intensidad
de la problemitica social relacionada con este fenémeno. Por lo tanto, es
muy pertinente continuar planteando investigacién que aporte al trabajo
de apoyo y acompafiamiento a la funcién educativa parental en la crianza
de hijos con discapacidad.

Es importante resaltar que la versién perfeccionada del MEPD, resultado
de esta investigacion, debe validarse a partir de estudios con muestras
mds amplias y metodologias que permitan poner a prueba las relaciones y
configuraciones entre las variables, asi como construir instrumentos que
faciliten la identificacién de los estilos a partir de la estructura categorial
del modelo.

Los estudios realizados en esta investigacién se desarrollaron sobre mues-
tras situadas y especificas y permitieron cumplir con el objetivo de analizar,
examinar y perfeccionar el MEPD. Sin embargo, esta nueva estructura, la
determinacién de las variables del marco estructural, las relaciones con el

desarrollo de la autonomia y la construccién del proyecto de vida plantean
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lineas de investigacién que pueden ser estudiadas mds a fondo. Ponemos
como ejemplo andlisis comparativos de los estilos parentales en diversas
culturas, la diferenciacién de los estilos parentales en padres y madres, la
relacién del estilo parental en la crianza de personas con discapacidad en
interseccién con otros aspectos, tales como género, condiciones econdémi-
cas, etapa del curso vital, gravedad de la discapacidad, entre otras.

En la investigacién en el campo de los estilos parentales en la discapaci-
dad es importante hacer lecturas de los aspectos transversales a esta, pero
también es necesario desarrollar lecturas contextualizadas de las necesi-
dades segun el tipo de discapacidad, puesto que, en diversos resultados de
esta investigacién, las demandas a la funcién educativa parental en proce-
sos de crianza de hijos con discapacidad son diferentes segin la tipologia.
Las investigaciones actuales en el campo de la parentalidad y la crianza
de personas con discapacidad han tenido una alta concentracién en cultu-
ras globales, de tipo occidental moderno, y se han realizado pocos estudios
en culturas Unicas tradicionales o étnicas; por lo tanto, esta puede ser una
proyeccién de la investigacion para el modelo. De igual forma, los facto-
res culturales y el contexto socioeconémico son elementos que claramen-
te influyen en los procesos de crianza, sobre todo en el acceso a recursos
y posibilidades que tienen los progenitores para acompaifiar el desarrollo
personal y social de sus hijos con discapacidad, en consecuencia, se deben
tener en cuenta en las investigaciones relacionadas con los estilos parentales.
Esta investigacion deja planteados elementos especificos de la crianza y
parentalidad en poblaciones con discapacidad sensorial, motriz, intelec-
tual y autismo. No obstante, se resalta un vacio importante relacionado
con los pocos estudios encontrados sobre la parentalidad y crianza de
hijos con pluridiscapacidad o multiimpedimento (sordoceguera o disca-
pacidades asociadas), lo cual abre una linea fértil de investigacién y apli-
cabilidad para el modelo.

Es importante en futuros estudios profundizar en las condiciones y situa-
ciones relacionadas con padres y madres que se caracterizan dentro del
estilo dominado-distante, dado que estos se identificaron en el primer
estudio que permiti6 la configuracién de los estilos parentales, pero, en los
posteriores estudios, no hubo presencia por el criterio de compromiso en

el desarrollo del hijo, que convocé con mayor fuerza a padres con los otros
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tres estilos. El estilo dominado-distante para el modelo tiene una diferencia
importante con respecto al estilo tradicional denominado como negligente,
por cuanto en los procesos de crianza de personas con discapacidad estos
padres y madres toman distancia, no por desinterés, sino por la falta de
conocimiento de la discapacidad y las demandas de apoyo que desbordan
la capacidad parental. Debido a esto, deciden no implicarse, o mantener
distancia y delegar el acompafiamiento y cuidado. Por lo tanto, en futuros
estudios seria importante analizar con mayor profundidad las situaciones
que llevan a los padres y madres a este estilo parental y las formas de superar

las barreras encontradas para la implicacién en el desarrollo del hijo.
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Anexos

Anexo 1. Instrumento de estudio: permanencias
y transformaciones de los estilos parentales en
la crianza de personas con discapacidad

Instrumento para padres o quien ejerce la funcion parental

Objetivo: este instrumento busca recolectar nueva informacién sobre el proceso
de crianza de su hijo con discapacidad en los tltimos seis afios (2012-2018),
con el fin de continuar profundizando en la caracterizacién, comprensién y la
busqueda de necesidades y requerimientos de apoyo para el desempefio de la
funcién parental.

Instrucciones para el diligenciamiento: por favor, lea atentamente la pregunta
y relate su experiencia centrindose especificamente en los tltimos seis afios del
proceso de crianza de su hijo (si requiere més espacio para las respuestas puede

agregar las lineas que necesite).

DATOS DE IDENTIFICACION
Fecha: Municipio /ciudad:

Nombre del informante:
Parentesco: Género: M[ | F[] Edad:

Tiempo que ha vivido «con la persona con discapacidad:

Ocupacién:

Nombre del hijo con discapacidad:
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Edad: Género: M [ ] F[]

Tipo de discapacidad:

Cognitiva [ ] Visual [] Auditiva[ ]  Motriz [ ] Autismo []
Otra: ¢cudl?

Numero de hermanos: Lugar que ocupa entre los

hermanos:

Programas de atencién que recibe actualmente:

Nivel de estudios actuales del hijo:

Preguntas de seguimiento al proceso de crianza

:Coémo describe usted a su hijo?

:Qué papel cumple su hijo dentro la familia?

¢Cuil cree usted que es su funcién como adulto frente a la crianza de su hijo?
:Qué normas o reglas enfatiza usted en su hijo?

:Qué valores ha formado usted en su hijo?

¢De qué manera motiva o impulsa a su hijo para que haga las actividades?
:Cémo ejerce control en su hijo? ;Cudles son las reglas que establece con su hijo?

:De qué manera demuestra afecto a su hijo?

A A R S A e

¢Disciplina a su hijo? sDe qué manera?

-
e

sQué actividades desarrolla cotidianamente su hijo? ;Cudles son las mas
importantes?
11. ¢Su hijo realiza actividades de dispersién y disfrute? ;Cudles?

12. :De qué forma le brinda apoyo a su hijo?

13. :Qué logros ha tenido? :Qué desafios tiene? ;Cudl es el siguiente objetivo?
14. ¢A dénde cree que va a llegar?

15. :Cémo realiza el acompanamiento a su hijo durante la crianza?

16. ¢Cuiles son las actividades o situaciones en las que requiere apoyo su hijo?
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Anexo 2. Instrumentos de estudio retrospectivo
de casos con proyectos de vida auténomos

Instrumento de entrevista a profundidad
Objetivo: este instrumento busca recolectar informacién a profundidad del pro-
ceso de crianza de personas con discapacidad que han logrado en la actualidad
proyectos de vida auténomos, con el fin de analizar retrospectivamente la in-

fluencia del estilo de educacién parental en el logro de la autonomia.

Parte 1. Datos de identificacién (mejor uno para cada caso)

Fecha: Municipio/ciudad:
Direccion: Barrio:
Localidad:

Teléfono de contacto: Correo:

Nombre del informante:

Tipo de fuente: encargado de la crianza  Parentesco: Hijo
Género: M[ ] F[] Edad:
Ocupacién: Nivel de estudios:

En caso de ser el encargado de la crianza mencione el nombre del hijo con
discapacidad:
Edad: Género: M[] F[]

Tipo de discapacidad:

Cognitiva [ ] Visual [] Auditiva[ ]  Motriz [] Autismo [ ]
Otra: gcudl?

Numero de hermanos: Lugar que ocupa entre los hermanos:

Nivel de estudios actuales:

Programas de atencién que recibe actualmente:
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Parte 2. Estado actual del desarrollo de 1a autonomia

Responda cudl es su estado actual (o el estado actual de su hijo con discapacidad),

en relacién con cada una de las siguientes actividades.

Niveles auto- Categorias St No RAI RAS Especificaciones

nomia

Actividades de | Aseo e higiene

la vida diaria personal

autocuidado .

( ) Vestido
Alimentacién
Tareas domésticas

Actividades I

. Movilidad

instrumentales

(interaccién con Manejo del dinero

el entorno)

Rutinas diarias

Hibitos de estudio

Manejo del tiempo

Desarrollo de respon-

sabilidades

Procesos educativos
Actividades ~

Desempefio laboral
avanzadas

(inclusion plena
al entorno)

Desarrollo vocacional
u ocupacional

Ocio y tiempo libre

Habilidades sociales

Relacién de pareja-
formacién de familia

Autonomia en la
comunicacién

Autonomia en la toma
de decisiones

Nota. Si (lo realiza auténomamente), No (no lo realiza), ra1 (requiere apoyo intermitente), RAP (requiere apoyo permanente).

Fuente: elaboracién propia.
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Parte 3. Preguntas entrevista

Preguntas orientadoras, activadoras de relato para la persona con discapaci-

dad entrevistada.

Escuche con atencién las siguientes preguntas y responda de forma amplia y sin

restriccion los aspectos que considere importantes al recordar todo su proceso de

crianza (desde bebé hasta la actualidad).

1.

17.

18.

Contextualice brevemente: ¢Cual es su situacién actual?, sen qué trabaja o se
ocupa?, ;de qué forma lo hace?
Describa el contexto de crianza. ;Quién o quiénes ejercieron su proceso de crian-
za? ;Cémo fue su crianza?
¢Coémo lo describirfan las personas que se encargaron?
¢Cudl era el papel que sus padres le otorgaron a usted como hijo en la familia?
¢Qué normas le inculcaban sus padres?
¢Qué valores enfatizaban sus padres?
¢En qué situaciones especificas requeria usted mas apoyo? (ejemplos)
¢De qué manera o qué mecanismos utilizaban sus padres para brindarle apoyo?
¢Cémo hacian el acompafiamiento sus padres en las distintas actividades?
(Solo en el caso de sordera o autismo) ;Cémo era la comunicacién?
¢Qué responsabilidades le asignaban en casa?
¢Lo disciplinaban? ;En qué situaciones y de qué forma lo disciplinaban?
¢En qué tipo de actividades ponian mayor énfasis los padres?
¢De qué manera manifestaban sus padres el afecto?
¢Habia hermanos presentes? ;Sus padres hacian diferencia entre su crianza y la de
sus hermanos?
¢Cudles eran las estrategias utilizadas por sus padres para que usted fuera inde-
pendiente y auténomo en:

- actividades cotidianas de la vida diaria

- habilidades comunicativas

- la toma de decisiones

- la movilidad, tareas domésticas, manejo del dinero

- el desempefio e interaccién social en los contextos

- el acceso a la escuela o al trabajo, ocio y tiempo libre

- la participacién politica y social
De todos los aspectos que hemos hablado, ;cudles considera que mds influyeron
para el desarrollo de su autonomia?

¢Qué desafios tiene ahora? ;A dénde cree que llegard?
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Preguntas orientadoras activadoras de relato para los progenitores.

1.

N ok »

10.
11.

12.
13.

14.

15.

16.

170

Contextualice: ;Cuil es su situacion actual?, sen qué trabaja o se ocupa?, ;de qué
forma lo hace?

Describa, en términos generales, cémo, dénde, quiénes fueron los encargados de
la crianza del hijo con discapacidad.

:Qué papel ha cumplido su hijo en la familia?

;Cudl hasido su funcién como padre frente a la crianza de su hijo con discapacidad?
:Qué normas o reglas le inculcaba usted a su hijo?

:Qué valores ha formado usted en su hijo?

¢En qué actividades especificas requeria su hijo mds apoyo?

Cerrar y proponer actividades. Comer, caminar, bafio... ;Cémo?

(Solo en caso de que el hijo no tuviera comunicacién verbal) ;Cudles eran los
mecanismos de comunicacién utilizados con su hijo?

:Le asignaba responsabilidades a su hijo en casa? ;Cuales?

¢Disciplinaba a su hijo? sEn qué situaciones y de qué forma lo disciplinaba?
¢En qué tipo de actividades ponia usted mayor énfasis durante la crianza? (depor-
tes, médico, colegio...)

¢De qué manera manifestaba el afecto a su hijo?

Si habia hermanos presentes... ;Hacian diferencia entre la crianza del hijo con
discapacidad y la de sus hermanos?

;Cuiles eran las estrategias que usted utilizaba para que su hijo fuera indepen-
diente en y auténomo en:

- Actividades cotidianas de la vida diaria

- Toma de decisiones

- Movilidad, tareas domésticas, manejo del dinero

- Desempeiio e interaccion social en distintos contextos

- Acceso y permanencia en la escuela o al trabajo, ocio y tiempo libre

- Participacién politica y social

De todos los aspectos que hemos hablado, ;cuéles considera que mds influyeron
para el desarrollo de la autonomia de su hijo?

:Qué desafios tiene ahora? ¢A dénde cree que llegard su hijo?
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Anexo 3. Formato de consentimiento informado

Consentimiento informado!

Yo:

Mayor de edad,

identificado con cédulade ciudadanian.® de

Con domicilio en la ciudad de:

Direccién: Teléfono: y

n.° de celular: Correo electrénico:

Declaro que

1.
2.

He sido invitado(a) a participar en el estudio o investigacién de manera voluntaria.
He leido y entendido este formato de consentimiento informado o el mismo se
me ha leido y explicado.

Todas mis preguntas han sido contestadas claramente y he tenido el tiempo sufi-
ciente para pensar acerca de mi decisién de participar.

He sido informado y conozco de forma detallada los posibles riesgos y beneficios
derivados de mi participacién en el proyecto.

No tengo ninguna duda sobre mi participacién, por lo que estoy de acuerdo en
hacer parte de esta investigacion.

Puedo dejar de participar en cualquier momento sin que esto tenga consecuencias.
Conozco el mecanismo mediante el cual los investigadores garantizan la custodia
y confidencialidad de mis datos, los cuales no serdn publicados ni revelados a
menos que autorice por escrito lo contrario.

Autorizo expresamente a los investigadores para que utilicen la informacién y las
grabaciones de audio, video o imagenes que se generen en el marco del proyecto.
Sobre esta investigacion me asisten los derechos de acceso, rectificacién y oposi-
cién que podré ejercer mediante solicitud ante el investigador responsable, en la

direccién de contacto que figura en este documento?.

1

2

Tomado del Formato oficial de consentimiento informado. Centro de Investigaciones
Universidad Pedagégica Nacional.

Investigadora: Dora Manjarrés Carrizalez. Correo electrénico: dmanjarres@pedagogica.edu.co.
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En constancia el presente documento ha sido leido y entendido por mi en su integridad

de manera libre y espontinea.

Firma,

Nombre:
Identificacién:

Fecha:

Agradecemos sus aportes y su decidida participacion
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Anexo 4. Relatos e historias de vida estudio retrospectivo

Entrevista (joven sorda)

Mi nombre es LP, en este momento trabajo en la Secretaria de Integracién Social
como modelo linguistico de nifios sordos pequefios, voy a diferentes localidades
donde hay esa estrategia, hay nifios sordos y nifios oyentes y entonces y voy y
trabajo alla. Me encuentro estudiando Artes Plasticas, voy en cuarto semestre en
la Universidad a distancia.

La crianza la ejercieron mis padres. Cuando yo era pequefia la comunicacién
fue vital pues mis padres son sordos, ellos me sirvieron de modelo, me mostraron
los valores, como por ejemplo en la casa siempre me mostraban esos valores.
Mis papis no pudieron estudiar sino primaria, entonces ellos por ejemplo me
apoyaban solamente en las cosas de los trabajos de hacer, de hacer arte, y cosas, y
me mostraban a través de esos trabajos la necesidad de trabajar y siempre me decian
justed tiene que hacer lo que nosotros no pudimos hacer!, me preguntaban ¢ya hizo
la tarea? y estaban muy pendientes de que yo hiciera las cosas, pero solamente de
que cumpliera, de que lo hiciera, pero no tanto de mirar los contenidos porque
pues no tenian el nivel para eso. Siempre me han dicho que estudie porque ellos
antes no pudieron entonces me decian, cuando yo me cansaba, cuando yo me
sentia agobiada, ellos me decian: jtienes que alcanzar ese logro! —de primaria o
de bachillerato— y siempre me han insistido en eso y aun hoy dia lo hacen. Yo
nunca olvido cémo mi mamd me ensefié a ser independiente con el tema de la
movilidad, por ejemplo, en el bus yo estudiaba en el 1cAL, entonces me tocaba
salir a un punto a la 63 con 68 a coger la ruta en Salitre Mdgico y de ahi ya me iba
en la ruta, entonces, coger dos pasajes con mi mama era muy caro, entonces mi
mamd empez6 a decir: usted puede ir sola, yo tenia 11 afios, a mi me daba susto
me daba miedo, pero ella me decia, probemos justed puede ir sola, es facil, yo
no sé, mire a ver! Entonces empezé y me mandé la primera vez y yo corri hasta
donde la ruta y asi empezamos a hacerlo, ella empezé a decirme entienda que es
que no tenemos mucha plata y necesitamos ahorrar gastos, entonces pues eso hizo
que yo empezara también a obligarme y a esforzarme por volverme independiente,

mi mamd siempre conoce muy bien las rutas entonces ella me mostraba, esta si,
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esta no, y me mostraba asi y yo poco a poco empecé a moverme sola y eso hizo
que ya yo fuera independiente.

Cuando me gradué de 11 y empecé a trabajar, el trabajo me ayudé todavia mds
porque yo no queria seguir pidiéndole plata a mis papas y desde que yo empecé a
trabajar yo misma me pago mis gastos, soy autosuficiente y pago todas mis cosas,
yo no les pido a ellos nada. Mi mama no trabaja, solo trabaja mi papd, entonces
a mi papd le queda muy dificil y yo ahora les ayudo con los gastos. Ellos no me
dicen venga tiene que darme tanta plata, sino que yo a partir de lo que veo y de
lo que he visto en mis afios he visto que a mi papd le queda muy dificil, entonces
ahora yo desde que trabajo los apoyo.

Lo que mi papd mds me repetia y me inculcaban era que fuera juiciosa, yo a
veces era muy terca o perezosa, entonces mi mamé me regafiaba y me decia jtiene
que ser juiciosa, tiene que hacer las cosas bien! Me decian jyo no quiero una hija
que me haga sentir mal! Me mostraban eso, el valor de ser juicioso porque a veces
me da pereza o me canso o me toca levantarme temprano y mis papis lo que
mds me han ensefiado es el valor de ser juiciosa, de ser responsable, respetuosa,
de compartir; esos otros valores han estado pero el que mds, mis ellos me han
inculcado, es el de ser juiciosa.

Mis papds nunca me han puesto normas, digamos que lo mds en términos de
normas es que tenga cuidado con la hora de llegada, porque les preocupa mucho
los peligros que hay afuera y que soy mujer, entonces me dicen que por favor trate
de no llegar después de las 10, y que, si voy a llegar después de las 10, que trate
siempre de tener compaiiia, y como yo nunca salgo sola ellos se sienten tranquilos.
Ellos no es que me digan ja tal hora tiene que llegar a la casa! Yo siempre les
aviso si me voy a demorar o con quien estoy o que me voy a quedar en una casa,
isiempre, siempre les aviso! Cuando yo no les aviso pues se preocupan y se llenan de
angustia, entonces ha sido como un habito el que yo siempre les informe. También,
ha sido costumbre por ejemplo que a ellos no les gusta que se queden amigos en
la casa, de pronto una vez que otra lo aceptan pero que repetidamente vengan a
quedarse amigos aqui a mi casa no, esto no es una norma, pero implicitamente
sf me lo han hecho sentir que no les gusta. También implicitamente, no es que
me lo hayan dicho como norma, pero es una costumbre que los fines de semana
se hace oficio en la casa, de lunes a viernes no, pero sibado hay que tener la casa

arreglada y ahi si me puedo ir porque si no lo hago entonces me regafian o se

174



Anexos

ponen bravos, pero no ha sido que me lo hayan puesto como una norma, sino que
se ha dado en la dindmica.

Respecto a la disciplina, cuando hago algo que no les gusta mi papd siempre
me dice, mi mama no pero me muestra con la cara, se pone brava y entonces yo
me doy cuenta, pero mi papd me dice usted hizo a, b, ¢, d... y yo apenas si, si,
sil, pero no me dice que haya castigo o que yo tenga que hacer alguna cosa, no,
lo que ellos me muestran es que si yo no actio como debo pues me voy a atrasar
o algo va a pasar, me muestran como la consecuencia pero no me ponen castigo.

En las actividades que requeria mds apoyo, lo que yo recuerdo es en las tareas
que me colocaban, en eso era en los que mds apoyo necesitaba y me apoyaba mds
mi papd. Desde nifia mi papd siempre me apoy6 en las tareas, en dibujar, en hacer
lo que me ponian. Mi mamd me apoyé mids fue en la movilidad pues porque me
tocaba ir al 1CAL o porque me tocaba ir a otras actividades, siempre, todos los
dias mi mama en eso era en lo que mds me apoyaba. Mi papd me ayudaba con las
tareas y para los juegos, para aprender a montar bicicleta y esas cosas, mi papd era
el que me ayudaba, ipero que necesitara mucho apoyo? No.

La comunicacién con mis papds ha sido muy importante porque yo he podido
comunicar todo lo que siento, yo he aprendido a comunicarles a ellos todo lo que
siento y eso me ha permitido tener mucha confianza en mis papds. Yo les cuento
todo, por ejemplo, si pasaba algo en el 1cAL con mis amigos, si peleaba o algo, yo
venia y les contaba, yo decia que estaba triste, que se habian portado mal y ellos
me decian cosas positivas para que yo no pusiera cuidado a eso.

Mi papé siempre me ha mostrado su afecto dindome cosas, pues no cosas
materiales sino juegos, desde chiquitica por ejemplo nos poniamos a jugar
rompecabezas; cuando a mi me iba bien, como que me mostraba su afecto
estando mds tiempo conmigo, me invitaba a comer un helado, o jugdbamos mds,
o me consentia y me abrazaba, me mostraba a través de su expresién cémo él se
sentia, cémo se sentia orgulloso y me consentia mucho, por ejemplo cuando yo
no queria comer o algo a mi me gustaba que me diera, era como sentir que me
estaba cuidando entonces como que aprovechaba eso y me daba la comida, y eso
me hacia sentir que era su afecto; como solamente lo veia por las noches porque
él se iba a trabajar, entonces €l me contaba cuentos, cuentos de su trabajo que
me los hacfa sentir como cuentos y me hablaba, y me hablaba y me hablaba... y
entonces pues me hacia sentir su afecto. Con mi mamd ella a través de la comida

me hacia sentir también el afecto, cuando yo hacia cosas bien o cuando yo hacia
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los trabajos entonces o era la comida o también con peliculas, me acuerdo que me
dejaba ver Toy Story, 101 ddlmatas, y entonces me dejaba ver esas peliculas para
que yo me sintiera contenta, como que era uno de los premios o sobre todo me
consentia asi porque el afecto siempre me lo han hecho notar con consentimiento.

El consejo que siempre recuerdo es que en la medida en que yo mds crezca
y que me vuelva mis independiente debo cuidar el hogar, cuidar ese hogar en
términos del hogar habitacional, el hogar interno, el hogar propio, eso es lo que
yo mds recuerdo cuando voy a hacer algo o cuando voy a tomar decisiones. Y lo
otro es que siempre tengo presente cuando voy a hacer cosas es ahorrar, si, como
que yo quiero algo o me gusta algo y voy a comprarlo y me acuerdo de mi papd
y mi mamd diciéndome jahorre, ahorre!, porque, por ejemplo, mi papd es muy
generoso, mi papd va ofreciendo lo que tiene y lo que no tiene. Mi mam4 es mds
dura y ahorra mds, entonces mi mamd regafia a mi papd, le dice: jes que usted
no ahorra! justed se gasta la plata! Y me dice lo mismo a mi porque yo soy mds
parecida a mi papd en eso, eso es lo que yo recuerdo cuando voy a hacer algo,
de mi mami jahorre, ahorre! A veces yo compro algo y digo, ah, no le digo a mi
mamd porque de quién es el problema, pues mio y si me gasto la plata, pues es
mio y ahi miraré, pero esas dos cosas es los que mds tengo presente.

En los oficios de la vida diaria como tender la cama, yo trataba de tenderla
y me quedaba torcida y mi mama me decia, jbueno, no importa, poco a pocol!,
me decia jya casi! Lo que pasa es que mi mamd me decia ;jhaga oficio! Pero ella
hacia ese oficio en la vida diaria entonces me decia jvdyase a jugar y yo lo hago!
Entonces, mi mamad preferia hacerlo, entonces yo me iba a hacer mis cosas y mis
juegos. Un dia con el tema de la cocina, yo no sabia cocinar y mi mam4 estaba
durmiendo, yo no sabia, yo queria hacer un maiz pira, entonces como que tuve
esa necesidad de que queria hacerlo y no sabia y eso me hizo pensar, y le dije a
mi mama que yo queria aprender a cocinar, pero fue ya grande, era como a los 13
aflos, y ahi fue donde yo empecé a hacer ciertas cosas, pues no las hacia bien, pero
yo las hacfa. Ahora, mi mama me exige mds y me pide mds y yo le digo: ¢y c6mo
cuando yo estaba pequeiiita ni me pedia y no me exigfa que lo hiciera y por qué
ahora que estoy grande si?, entonces mi mami me dice. No, no, no, olvidese de
eso, tiene que hacerlo, ya estd grande, ya sabe. Ademds, como le decia antes, mi
mami tiene como norma los sdbados y los domingos arreglar, entonces esos dias
es cuando mds me exige que haga los oficios. Siento que ya sé cocinar, el oficio

perfecto no, pero lo hago.
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Para tomar decisiones yo le cuento a mi papd y a mi mamd y buscamos mirar
las cosas positivas y negativas y buscamos a mi tia para que nos apoye, porque como
mis padres no tienen tanto estudio, dudan y no saben cémo apoyarme entonces
me dicen busque a su tia, hable con su tia en ese sentido del estudio que la puede
orientar, pero por ejemplo cuando yo compré una moto, y mi mamd, claro com-
prémosla ya, listo, en cambio mi papd dijo: no, no, me da miedo, pero ella decia,
ino, eso comprémosla ya!, hay unas cosas en las que mi mamd es mds arriesgada, mi
papé no tanto y viceversa, entonces se turnan y me ayudan. Por ejemplo, para el
estudio yo hablo con ellos y les comento, pero esas decisiones me las ayuda a tomar
mi tia, pero con las cosas de la vida diaria, lo hablamos, miramos los pros y las
cosas negativas y ahi yo puedo tomar una decisién. Por ejemplo, si es un paseo,
yo miro, analizo, les cuento, pero la decisién es mia y yo la tomo, yo les aviso y les
estoy contando si ya llegué y cémo me fue, pero en ese sentido la decision es mia.

Recuerdo en mi proceso dos momentos duros en mi relacién con mis padres.
El primero, cuando tuve mi primer novio, a los 11 afios, y a ellos eso no les gustd,
para ellos fue duro y no lo aceptaban, yo fui terca y segui con esa relacion. A mi
mamd, yo senti que le dieron muchos celos y me vigilaba mucho. Mi mamé me
empez6 a decir jojo, cuidado, no se vaya a embarazar, tenga cuidado! Ese fue un
momento. Y el otro momento, yo tengo una relacién con una mujer, y yo como
que no sabia cémo decirselos, porque pues era mas facil decirles la primera vez que
tuve una relacién con un hombre, pues porque era hombre, pero decirles
que, pasado el tiempo, tenia una relacién era con una mujer pues fue dificil y no
encontraba la manera, traté de decirles buscando rodeos, no directo, yo empecé a
decirles: ustedes qué pensarian y ustedes que opinarian... y ellos se la cogieron...
no me dijeron nada de una vez, pero yo sabia que iba a ser dificil y después ya
les dije: yo creo que a mi me gustan mds las mujeres, y ellos que no, jque eso es
imposible, usted lo que pasa es que estd confundida! y yo espere y espere y trate
como de verdad saber si si era, si no era que estaba confundida porque yo no sabia,
pero ellos decian no, yo no creo, pero yo seguia sintiendo que si que era verdad y
trataba de hablar con ellos del tema, mi papa es mds flexible, él yo puedo hablar
mejor con mi papd y él lo acepta mds, es mds abierto, mi mamd es superdura mi
mamd dice que jqué pena! Que eso es negativo, que eso es malo y pues ese ha sido
un punto dificil. Yo llevo tres afios con mi pareja y mis papds los dos me dicen
que por qué no estoy con un hombre, y ellos me observan y me observan y, luego

de tres afios, ellos dos un dia me llamaron, nos sentamos a hablar, y hablé mi
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papéd y me dijo que habian estado hablando con mi mamd y que me habian estado
observando mi comportamiento y que cuando yo salia con hombres como que me
veia aburrida y que eso a ellos les hacia sentir mal porque no me veian feliz, que
me vefan siempre con mala cara, que ellos querian era sentirse orgullosos de mi
y que siempre se habian sentido orgullosos de mi porque nunca les habia dicho
mentiras, porque siempre habiamos podido hablar y que siempre yo les decia
la verdad, por ejemplo yo no tenia relaciones con hombres por acostarme sino
porque querian que me gustaran, entonces que para ellos eso era muy importante
y que cuando ellos me veian con una mujer me veian mds tranquila, mds feliz,
que entonces lo que era importante era que me querian ver bien, ellos lo que me
querian decir era que querian que me cuidara, que tuviera cuidado de mi, no
importaba si fuera con un hombre o fuera con una mujer, entonces como me
veian demasiado triste, aburrida, y que ellos no querian eso, entonces mi papd
me dijo que ellos de ahora en adelante me iban a dejar la decision a mi si queria
estar con un hombre o con una mujer que era una decisién mia, que ellos no se
iban a sentir bien, que ellos me lo tenfan que decir porque ademds ellos querian
ser abuelos, pero que ellos iban a priorizar lo que a mi me hiciera sentir feliz, y
que eso iba a ser mds importante. Y gracias a Dios eso pasé, pues fue un momento
dificil, loramos... doloroso, pero de ahi en adelante ha sido mucho mejor. Ahora
mi papd ha cambiado, y a veces los amigos le preguntan: gsu hija es gay? y él
dice: si, si, ¢por qué?, squé pasa?, jcudl es el problema!, mi mama dice jno, no! mi
mamd todavia le da... no, mi hija no es gay... mi papd si lo asume, mi papd ya lo
dice y la relacién ha mejorado. Lo que ellos dicen es que no quieren que me esté
mostrando por ahi exhibiéndome, ese ha sido el punto dificil en la relacién con
mis papds que poco a poco se ha ido mejorando.

El consejo que yo doy a otros padres de hijos con discapacidad para que ellos
logren proyectos de autonomia, yo les dirfa que lo mds importante es la confianza,
que se construya la confianza, que esa se puede construir mostrando afecto,
escuchando a los hijos. Que le den la posibilidad de que el hijo le cuente y no que
se ponga bravo, que empiece a regafiarlo, porque eso va a afectar a su hijo y no va
a querer contarle y se va a romper la confianza desde muy chiquitico y entonces
no le van a contar nada a sus papds. Que primero escuche, que antes de enojarse
hable, que busque como orientar a su hijo, como a través de ejemplos le puedan
mostrar, porque por ejemplo a mi no me da miedo contarles a mis papds las cosas

porque yo nunca he visto que ellos se enojen primero y que yo me quede callada,
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no, yo he podido sostenerme y decirles porque yo no siento miedo de hablar con
mis papds. Y también para la independencia es que les expliquen claramente que
todo el tiempo les estén explicando, que no les digan jay, pobrecito, usted no puede!
O que le muestren que es negativo, porque eso no ayuda a construir que uno sienta
conflanza en uno, entonces hace que uno pueda llegar a ser mds dependiente, en
cambio si le dicen que usted puede, que lo orienten, que permitan que ¢l tome
decisiones, no que todo el tiempo las decisiones las tome el papd, sino como en mi
caso, no es que ellos tomen las decisiones por mi, sino que las miramos en consenso
y finalmente quien toma la decisién soy yo. Yo por ejemplo, en el caso mio con las
otras personas sordas, veo que es que no toman decisiones, no saben y no asumen
decisiones y siempre por ejemplo van a tener que tomar una decisién y dicen, jay,
espere un momento le pregunto a mi papd y a mi mama ver ellos qué opinan! Y ya
son personas grandes, yo me he dado cuenta de eso y creo que ahi es donde no se
ha fortalecido y eso hace que no sean independientes en cosas sencillas, en cosas
de la vida cotidiana, o que no quieren que los papds se enteren, entonces dicen:
no le digamos eso a mis papds porque son muy delicados, eso hace notar lo que
yo decia de la confianza, no hay confianza, porque sienten que los van a castigar
0 los van a echar, o algo va a pasar entonces se quedan callados y no dicen nada.
Es muy importante estos dos aspectos. Que los papds sean abiertos, que permitan
la confianza, que si se tienen que poner bravos que traten de manejarlo, que no
se lo muestren porque de pronto uno no lo sabe entender y lo va a asumir como
para callarse, no lo va a manejar bien.

Y en el caso de las personas sordas, es importante la comunicacién, que
aprendan lengua de sefias, yo tengo por ejemplo amigos con los papds oyentes que
no saben lengua de sefias, entonces desde pequeiiitos hasta ahora que son grandes,
los papds no saben cosas reales de la vida de esas personas, cosas profundas, de la
vida de esas personas, entonces por ejemplo, una amiga un dia se cansé y llamé al
papé y le dijo, es que usted no sabe nada, usted nunca me ha escuchado, usted no
cree que con la lengua de sefias realmente yo puedo decir cosas y usted nunca me
ha escuchado. Eso me parecié dificil en esa amiga mia, porque ella dice: si, yo sé

que mis papés me quieren, Ppero querer €s conocerme y no me conocen.
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Entrevista a una madre (hijo con autismo)

Yo veia comportamientos muy raros en mi hijo desde pequefio, en el colegio la
psicéloga me dijo que estuvo observando a mi hijo en el colegio y me explicé
que el crio no pegaba, que el crio, si tenfa un destino, tenia que ir a ese destino,
sin importarle lo que hubiera adelante, que es como si no entendiera que habia
obstdculos y te refifa si no lo dejabas, €l iba por lo que queria sin ver nada mds,
y es que yo no sabia que era... luego me lo diagnosticaron como hiperactivo.
Mi hijo era de no dormir, muy activo, a mi me invitaron a salir amablemente
muchas veces me echaron de cafeterias por el jaleo que armaba, no podia estar
ni en una guarderia, cuando hacia gimnasia si todos iban a la derecha él iba a
la izquierda, cuando hacfan pintura él no podia porque tenia que estar siempre
moviéndose, entonces, bueno, te dicen que es hiperactivo, ya te quedas tranquila,
control méximo las 24 horas... mi hijo no veia el peligro, queria tirarse por la
ventana, entonces imaginate, en Madlaga hace un calor tremendo, yo ataba las
persianas y al crio (esto no tiene que ver nada con el crio pero yo estoy enferma de
esclerosis multiple y entonces no lo sabia y me dieron muchos brotes. Me quedé
con el cuello tieso, estaba muy enferma), entonces llegué a atar una cuerda muy
larga cuando yo tenia que reposar y si tiraba era que habia ido muy lejos, como
para ir para la ventana que era lo que él queria, si yo me dormia, ir a la ventana
y queria volar, como Spiderman y no entendia que era un dibujo animado y que
él no podia volar. Muy rigido... no sé, yo veia cosas raras, era una hiperactividad
tremenda, agotadora, 24 horas asi y yo decia: uno tiene un hijo y es feliz y yo
tenia un crio al que no podia quitarle los ojos de encima, asi, no podia yo nunca
hablar con nadie, no podia tener amigos porque era un show, y ya me la estaba
armando, ya se estaba escapando para la carretera... jcomo un potro desbocado!,
es que todo lo que te explique es poco. Si no conseguia una cosa la pataleta era
de gritar, la gente mirando.

iClaro!, cuando en aquello me dijeron que era hiperactivo, lo primero que me
dijo la psic6loga en Mélaga, me dijo: lo primero que tienes que hacer es no tener
verglienza, si no, no sacas nada, que no te importe el qué dirdn, si td manejas eso
vas a conseguir mucho de este crio. Entonces yo dije: si yo voy a conseguir algo por
eso entonces jvale!, y me dijo que cuando hiciera pataletas, dejarlo en el suelo no
gritarle, no levantarlo, dejarlo hasta que €l parara, porque encima, si yo marchaba

él no venia detrds de mi, al contrario él era a llevarme la contraria, €l era un espiritu
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libre, es como cuando un caballo salvaje, como un potro desbocado, pero que
nunca lo podias domar porque yo lo intentaba entender pero no lo entendia.
Y un dia ya de la desesperacién porque las 24 horas del dia yo ya llorando, porque
estaba agotada, enferma de que queria tirarse a la carretera, yo tenia tendinitis en
la mano porque yo no estoy a favor de pegar, entonces yo siempre era a agarrarlo
fuerte para que no se fuera y llegué a tener tendinitis en la izquierda, entonces
después con la derecha también tendinitis de no soltarlo, porque no podia meterlo
a algtn lado, y cuando lo metia a algiin lado, me invitaban amablemente a que no
volviera. Me llegaron a expulsar hasta de parques, de recorrer todos los parques, él
no pegaba, €l nunca enviaba manotazos ni tirar del pelo, pero como decia él queria
correr, coger todo primero y arrastraba con todos los nifios por delante, entonces
yo lo cogia, lo ponia detrds y hacia pataleta, uf, el fin del mundo, y yo a aguantar
en silencio hasta que se le pasara, y asi, afios... afios... yo aguantando pataletas,
haciendo caso omiso, empezé a cambiar un poco. Logré dormir hasta los tres
afios y medio que yo le hacia pautas, que, aunque fuera de dia, yo cerraba todas las
persianas, yo le decia: es de noche, él me decia: no, y yo le insistia: es de noche, y
me decia jah, pues sil y entonces se dormia, la concepcion del dia y la noche se la
manejaba y asi dormia 12 horas. Entonces me vine para aqui (Mieres), ya estaba
un poco mds “calmado”, sin embargo, el crio, por ejemplo, pasando una calle, yo le
decia que el seméforo tiene que estar en verde, pero él no entendia y decia que, si el
coche estaba parado, que por qué no podia él pasar, él le buscaba la légica a todo.
Siempre le buscaba el lado de 16gica, pero no retorcido, no quiero decir retorcido,
pero €l que no te alcanzas ni a imaginar, siempre lo mds recéndito, que uno dice,
es que es raro, yo siempre intentaba responderle, yo le decia carifio, yo quiero
entenderte, entonces ¢l me explicaba, y lo que me explicaba tenia 16gica, pero yo
le decia: carifio, aunque es 16gico lo que td me estds diciendo no es lo correcto, y
¢l me rebatia mucho, y yo pensaba, pero es que es mds inteligente que yo, pero es
un nifio de cuatro afios, y me rebatia y yo le decia hijo porque no es correcto, si
le pongo la razdn si es correcto, pero es que socialmente hay que aprender cé6mo
son las picardias y las cosas. El vefa a una sefiora en un supermercado que estaba
comiendo y estaba gordita y decia: va a reventar, mira lo gorda que estd esa, y yo
le decia: carifio, por favor, no seas mal educado, y él: pero qué, jqué pasa! y yo pedia
siempre disculpas, ilo siento por favor! y él me decia, pero es que estoy diciendo lo que
es, ¢estd flaca?, yo no la veo flaca, no, no estd flaca, ademds se ponia alterado

porque tiene la razén, me levantaba la voz (no agresivo, eh, nunca agresivo),
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pero no se callaba, yo le decia: ya callate por favor, lo hablamos en casa, pero ¢l
no, antes me refifa... en fin... de esas un millén de situaciones.

El tard6 en hablar, a los tres afios que empez6 el colegio me dijeron que si no
hablaba lo tenia que llevar a terapia del lenguaje y de repente cuando cumplié los
cuatro aflos empez6 a hablar, pero hablaba castellano, estdbamos en Andalucia
y hablaba castellano muy claro, de hecho, mi hijo no habla asturiano, habla
castellano, y un castellano muy perfecto, muy adecuado, no se equivoca en nada,
habla muy bien y siempre habl6 asi desde los cuatro afios. Una vez que me llamé
mucho la atencién es que tenia dos afios y hacia rompecabezas de 100 y 200 piezas,
pero siempre sin mirar la imagen, pero fue como si tuviera algo inteligente para
eso, pero no lo desarroll6 porque después ya le aburrian y los tiraba. Era muy torpe
en la gimnasia, al correr, de tirar y de pataletas, era muy literal, yo era de llorar
de la impotencia. Una vez, ya desesperada, todos los dias llamaba a mi madre sin
que me viera el crio y le decia: madre es que no lo entiendo, y tuve que aceptar que
tenia un potro salvaje, simplemente domarlo para que no molestara, ser adecuada,
siempre en voz baja, dar ejemplo de no alterarme, siempre pausada, si él hablaba
muy alto yo le decia: jhijo por favor escucho igual!, mi truco era decirle: cuando
hablas alto, le duelen mucho los oidos a mama porque hablas muy alto, hdblame
mis bajito carifio (algo que tuviera logica) y entonces aprendié a hablar mds bajito,
pero eso fueron afios y afios. Yo me la pasaba el dia entero en el internet buscando
cosas que tuvieran légica, tengo un montén de libros, todos me los lei, de hecho,
yo trabajé en colegios como auxiliar de autobus y cuando yo veia a alguien que era
especial, ya identificaba, este nifio tiene autismo, pero no lo ven, y yo me acuerdo
que hablaba con las profesoras y les decia.

Yo vine a vivir a Mieres cuando el nifio tenia cinco afios, siempre me decian que
el crio era muy hiperactivo, pero en el colegio me decian que un nifio hiperactivo
si le pones la television no aguanta mas de un minuto, él no es hiperactivo. A
partir de los cinco afios, el crio si te parabas con alguien empezaba, vamos, vamos,
jugaba mucho con las manos y cuando se ponia nervioso se balanceaba, aun hoy
si estd muy nervioso se balancea, yo lo cojo del brazo y ¢l ya me entiende. Por
ejemplo, si ibamos al parque él no permitia que te pararas o que surgiera algo o
que uno descansara; una vez una persona se accidentd y vino la ambulancia, y era
un conocido y yo me arrimé, y le decia: espera, hijo, que se accidenté una persona
conocida y él: no, no, no, jvamos al parque!, hasta esos limites de empatia cero, él

me decia: mamd, pero yo no lo conozco, yo le decia: siempre tienes que tratar de
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entender a los otros, su punto de vista, y ¢l empezaba a atar cabos y me decia: yo
no lo conozco, él es una persona mayor, si tuvo un accidente ti no eres médico,
que lo atienda un médico, ¢por qué voy a dejar de ir yo al parque si td no eres
médico?, qué haces ta ahi, estas estorbando, y a mi me dolia, o sea yo lo veia como
inhumano al crio, es que al principio se pasa muy mal.

Me llamaban a la atencién en el colegio hasta que llegé un momento que la
profesora me dijo: tu hijo lo que tiene es autismo, porque yo tuve a un Asperger
en mi clase y él tiene mucho de eso, y me dijo: spor qué no vienes con el psicélogo
por mirar a ver? y yo dije: si porque €l tiene rasgos que no son del hiperactivo,
como quedarse cinco horas quieto frente a lo que le gustaba, pero pensaba que
retraso mental tampoco era porque el crio era muy inteligente, sin embargo, hay
cosas que no entiende, no sé, algo habia ahi. Entonces pedi ayuda a la pediatra
y le dije, por favor mdndemelo a psicélogo porque hay cosas que no me cuadran
y le expliqué todo. Me mandé la psicéloga, yo le dije a la psicéloga: por favor es
que estoy desesperada, ya llevo asi ocho afios las 24 horas, y en un mes me lo vio,
entonces al mes la psicéloga me dijo: no me gustan los diagnésticos errados, es
que lo veo de un perfil... y ella no me lo queria decir. Pero yo empecé a buscar
por internet el perfil que ella me describia, y vi una entrevista que habian dado
a un autista en Oviedo, entonces me presenté un dia alld y les dije por favor
me pueden atender un momento, es que lef esta entrevista y me puse a llorar
porque lo que contestaba la madre era igual a lo que me pasa, parece que esta
entrevista me la hubiesen hecho a mi, pero no era a mi, entonces me dijeron:
te voy a dar un diagndstico porque te veo desesperada, yo creo que es autismo
de alto funcionamiento o sindrome de Asperger, y dije: ¢y qué puedo hacer?, y
me dijeron que me pusiera en contacto con la Asociacién de Autismo de Asturias,
la busqué, me ayudé mi cufiada a hacer todo, y fue cuando me contacté con la
psicéloga de la institucién especializada en autismo donde estd ahora. Ella empezé
a hablar y dijo: a ver, td dices que es quieto o es de los hiperactivos, y yo le dije:
de los hiperactivos, entonces empez6 ella a decirme: seguramente tal y tal... y me
lo describié tan claro que le dije, parece que ti estabas conmigo viviendo, y me
describié mi vida, y ella lo sabia y no estuvo conmigo, y entonces me puse a llorar
y dije: madre mia que parece que estuvo conmigo.

Entonces alli le ensefiaron lo que es el orden en todo, la Asociacién de
Autismo para mi fue vital, todo lo que la educadora y la psicéloga me decia que

hiciera yo lo hacia, y todavia buscaba mis, yo iba mds alld. Me dijo la directora:
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no son ellos los que nos tienen que entender a nosotros, nosotros tenemos que
entenderlos a ellos, te tienes que meter ti en su mundo, a partir de alli hacer una
vida y después tu vida aparte. En una época que yo trabajaba me retiraron y, al
retirarme, me impliqué, yo trabajaba con él, entonces yo me meti al 200 % en el
mundo de mi hijo, de tal manera que yo trabajaba con los nifios que no tenian
autismo y les explicaba las cosas y me decian, madre, spor qué hablas asi? y yo les
decia: qué pena, es que hablo asi porque tengo un nifio pequefio, pero mentira, yo
hablaba asi porque queria explicar todo bien explicado, todo masticado, para que
lo entendieran. Empecé a sacar de internet pautas, cuando iba descalzo buscaba
dibujos de zapatillas, las pegaba y escribia: no puedo andar descalzo porque si no
me pongo malito, entonces ponia un nifio con zapatillas bien y uno sin zapatillas
que estaba malito, esto si/esto no; a raiz de poner pautas por toda la casa, la forma
adecuada para comer, porque €l se ponia a jugar con el tenedor para atrds y para
adelante, entonces yo le ponia las pautas, todavia las tengo pegadas en las cortinas
de la casa porque él atin (a sus 19 afios) me dice que no las quite, que estas le dan
seguridad, necesitan sentirse seguros, y me involucré jde una manera!

Yo estuve enferma, me ingresaron al hospital y yo pedia la alta voluntaria casi
a diario porque mi hijo me necesitaba, él decfa: ;por qué no viene mama? y se
descontrolaba si no estaba su madre, se descontrolaba, y yo salia y estando mala
con brotes y todo, lo iba a buscar. El siempre estudiaba conmigo y venia conmigo
a la cama y se metia conmigo a la cama y yo decia: ahora vamos a... no sé qué,
no sé cudnto jformamos una relacién!... la gente que nos conoce, la directora del
instituto, la directora del colegio, dicen: nunca vi una relacién como la vuestra, es
como si fuereis uno, fusionados el uno con el otro, él me ensefié mucho porque yo
soy muy impulsiva, no soporto la mala educacién y mi hijo era a salirse corriendo y
yo le decia: no, espérate, eso no se hace, y aprendi a explicarle las cosas y a aprender
yo también. No son los nenes, tienes ti que meterte en su mundo, aprender td
a ver el mundo como los ven ellos, y en el momento que un padre vea el mundo
como lo ve su hijo, el hijo va a aprender lo que quieras: autonomia, vida normal,
todo. A mi hijo le ensefié a cocinar, a ver, es peligroso porque ¢l no se acuerda,
tienes que ponerle pautas, tiene que ver dibujos, porque ellos son mds visuales,
si td le dices una cosa, a mi hijo le tengo que decir por ejemplo, atn hoy en dia le
digo: que tu abuela se va, se marcha 15 dias a estar con la tia, ¢l dice jvale! pero
si no lo miré a los ojos, después de diez dias sigue preguntando ;dénde estd la

abuela?, si no hace contacto visual no lo entiende; a mi hijo toca decirle: vente
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para acd, mirame a la cara, ahora te explico, voy al supermercado y voy a... solo
asi le queda la informacién, si no, no esté seguro de qué fue lo que le dije. Quiero
decir, actualmente estd completamente adaptado, pero hay cosas que hay que
apoyarle jes autista!, por ejemplo, si tiene una duda me puede estar llamando en
el dia 22 veces, y yo le digo: esto es exagerado, carifio, ya eres mayor de edad, hay
que controlar ¢vale?, vamos a poner una lista de lo que es muy necesario y poco
necesario. Por lo general cuando llega a casa le pregunto sesto es muy necesario?,
Jte pasé algo muy grave?, él dice no, carifio, entonces tienes que esperar a que
mami llegue a casa.

Ahora tiene novia, pasé por un cincer, mi hijo tuvo cdncer este afio, tuvo un
cancer de testiculo, después pasaron a operar a un Asperger (sonrie). Cuando
le dijeron que tenia cincer fue muy 16gico, muy maduro (él es 0 muy maduro o
muy infantil, no tiene término medio, tiene una madurez que ni yo la tengo ni
cualquier persona como digo yo neurotipica o un infantilismo que, mejor dicho,
con bromas), entonces cuando le dijeron del cincer él dijo: ¢qué posibilidades
tengo?, yo quedé impresionada. Le dijeron que le tenian que quitar el testiculo,
que iba a quedar estéril y salié todo natural. Después cuando lo iban a operar era
todo, mamd, mamd, mamd, era a acurrucarse, tuvo que venir conmigo a dormir
durante nueve meses que le duré el cdncer y la quimio, y era conmigo, una prima
mia me ayudaba a cuidarlo, cuando yo viajo él duerme con una almohada mia o en
mi cama porque le da seguridad, siempre buscando algo que le dé seguridad, busca
una ropa mia, un olor mio, una pijama, algo siempre mio si yo no estoy. Cuando
lo iban a operar, yo dije que tenia Asperger, ni me pusieron problema porque yo
siempre voy adelantindome a la situacién, me dejaron entrar hasta justo antes del
quiréfano, €l venia de la mano mia, y me dijo: ¢mamd nos vemos?, y yo le dije:
iclaro, ya lo veras!, porque lo iban a dormir, y teniamos una cosa que desde los
dos afios cuando nos despedimos ponemos la mano en la cabeza y en el corazén
que significa: te llevo en mi mente y en mi corazén, lo hizo él primero y luego yo.

Con la quimio perdié el pelo, quedd calvito y perdié el pelo de todo el cuerpo,
noches eternas, de temblar, de pélpitos, gritaba porque le dolia el cuerpo, yo me
medicaba a la vez por mi enfermedad, estdbamos juntos en dos camas juntas,
individuales, y mano a mano los nueve meses ahi, hasta que le sali6 el pelo, superd
el cdncer y ahora tiene novia. Lo de la novia, él me lo cuenta todo, yo le dije: dale
pero cuidado que la espantas, yo le tenia restringido, no restringido sino estar

pendiente de lo que ve en el internet porque €l es muy sano, muy sano, es muy
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confiado, no ve la maldad en la gente, entonces es vital que aprenda a buscar ayuda
y estar encima de ellos, asi entre comillas tienes que “segundar tu vida” también,
pero jes que recompensa tanto!, mira tengo 42 afios y mi hijo es como un logro, es
que lo veo y la capacidad de superacion, te imita, si td eres valiente él es valiente, le
ensefié a tener sentido del humor (yo soy muy bromista) y siempre estuve alegre, él
odia bailar, pero yo le bailaba y cantaba, y él me decia: mam4, yo odio que bailes,
pero si estds bien, quiero que hagas ese ruido tremendo que haces, porque sé que
estds bien. A veces intenta bromear, pero las bromas no tienen nada de gracia,
pero bueno es entre comillas “un poco gracioso”, intenta bromear porque yo en mi
vida soy muy bromista, soy muy extrovertida y entonces algo se le pegd, si lo ves
al lado mio yo lo veo serio y le hago bromas y él dice: mami, por favor, mira para
adelante y compértate (sonrie), me dice: jmadura, mamd!, tienes que ser seria y
sale la musica y bailo y agacha la cabeza y sonrie, aprendié a tolerar las tonterias.

La cuestién de los amigos es que nunca tenia amigos, pero los amigos que
tuvo me impliqué yo también para que los tuviera. Empecé a hablar con ellos, los
invitaba a la casa, les ponia peliculas, les ponia onces, me ponia a jugar yo con ellos,
para que vieran un lugar divertido porque yo sabia que mi hijo no era divertido,
entonces fui yo la que involucré a los nifios, los amigos que tiene hoy en dia me
dicen: madre, t sabes que tu hijo todo lo que es y todo lo que ha sido siempre
fue por ti, porque siempre nos acogiste, hiciste de tu casa nuestra casa, un lugar
de juegos, aunque mi hijo no era que quisiera estar con ellos, siempre los involucré
con meriendas, vamos a jugar videojuegos y lo hacia involucrarse, llegué a tener
hasta siete amigos alli mientras otras madres no querian gente en su casa, pero
yo a través de esto le ensefiaba cdmo tenia que relacionarse con los otros, todo yo
lo hacia para que él lo viera y hoy en dia toda la gente me habla maravillas de €.
Después de él tener el cincer hizo nuevos amigos, porque el crio llego a sufrir
de bullying como todos los nenes, tuve también que ir y ponerme yo alli, él
siempre estuvo en colegio normal pero siempre tuve que estar yo muy encima
para que no le hicieran bullying, y siempre mucha, mucha complicidad con el
maestro, que ellos te vean colaborar, porque es verdad que muchos padres no co-
laboran, y yo si aceptaba las cosas negativas de mi hijo, siempre las acepté, podia
opinar diferente o no, pero intentaba llegar con el profesor sin imponerme a un
acuerdo, tienes que ceder mucho para el bienestar de tu hijo, decir: td tienes tus
normas como maestro, yo tengo mis derechos como padre, yo quiero integrarlo

a la vida normal, no quiero que te guies por un diagndstico porque entonces

186



Anexos

lo vas a separar, quiero que se le incluya porque se puede incluir perfectamente.
Los maestros siempre dijeron que mucha colaboracién por mi parte, si me man-
daban una pauta los profesores yo siempre estricta, si el nene iba mal en algo, yo
estricta, y hacer que el crio entendiera al profesor, no ponerlo contra él porque si
no lo estds haciendo mal. Siempre hay profesores que no son buenos también,
pero si ellos ven que colaboras, que ti vas y estds pendiente, que el crio te rinde,
que tiene sus horarios de estudio y da lo méximo de si, es muy raro que no se den
las cosas, tienes que llegar a acuerdos, eso no es de un dia, eso es de mucho trabajo.
Yo por ejemplo llegaba a espiarlo sin que me viera a la salida del colegio para
prevenir el bullying. Un dia tuve yo que encararme con los otros nifios en la calle,
de decirles que todo lo bueno que tiene mi hijo, lo tengo yo de mala, asi que no
iba a consentir que nadie eche atrds el trabajo de toda una vida para que saliera
adelante, porque mi hijo cuando lo molestaban se deprimia, y le daba ansiedad
y no dormia, entonces tuve que buscar una solucién, yo les decia: no me hagiis
esto, llamo a los periédicos, llamo a donde sea, pero yo voy a luchar todo lo que
pueda por mi hijo. Es luchar, no decaer, que si ves una negativa hacer mds y mds,
es muy duro jlo mds duro que hay en este mundo!, pero que compensa, te lo juro,
con creces, jcompensa mds que te saques la loterfal, es que si lo hubieras conocido
desde que naci6 el crio hasta ahora, y los resultados que tuve, jno se compara!
El papa nunca se hizo cargo, si lo conoce pero no se hizo cargo, yo no sé si
¢l también tiene Asperger o no, pero no tratado, ademds se metié en problemas
de drogas, estd fuera de aqui; yo nunca le hablé mal del padre, ¢l vio como era el
padre, pero claro, era un nifio, tienes que tener mucho cuidado con lo que dices,
siempre protegerlos pero que vean la realidad, protegerlos pero no demasiado, la
sobreproteccién no, protegerlos pero animarlos a que vean la realidad siempre,
yo con mi hijo siempre me pincho delante de él, mi hijo sabe que estoy enferma,
asi, que vean la vida ayuddndolos a afrontar las adversidades siempre. Volviendo
a lo que decia, estuvo un afio con todo lo del cincer, pasé todo esto muy duro
porque no es un adolescente con cdncer jes un Asperger con cncer!, te pones tu
con tu hijo a mirar internet, pautas, yo con mi hijo seis horas en la quimio, de
pie, yo me quedaba con la pierna rigida pues tenia esclerosis, y yo me apoyaba de
cunclillas en el suelo, lo tomaba de la mano, yo siempre sonriendo, siempre una
sonrisa, cuando lloraba era a solas, no lloraba al frente de él, durmiendo con él
dandole la mano, siempre le acariciaba el pelo. En las noches €l a caerse, ya no

podia sostenerse en pie, lo tipico de un cdncer con los efectos de la quimioterapia,
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de tener que cogerlo yo para hacer pis, de caernos al suelo los dos porque yo por
mi esclerosis ya no me podia poner en pie, jmuy duro! Yo después de todo lo que
luché por el Asperger pensaba que ya podia superar lo peor de este mundo, pero
un cdncer tan letal como era, una quimioterapia tan agresiva, y que gracias a Dios
hoy quedé el crio perfecto, terminé todo en abril de este afio, tiene la segunda
revisién, quedé con un poco de alopecia por la quimioterapia pero eso no es nada,
no quedé tocado de nada, estd sanito de todo, y a raiz de eso al crio le cambié el
concepto de la vida. Ya salimos del cdncer.

Bueno, cuando mi hijo salié, empezé a cambiar el chip, me dijo: mama, siempre
me enseflaste a ser independiente (en los veranos siempre ibamos a Oviedo y a
Gijon, alquildbamos una casa y le ensefiaba a andar por Oviedo, y hacia recorridos
con él, por ciudades grandes, no aqui en Mieres, luego, al cuarto dia, le decia yo:
sestds animado?, ¢quieres ir solo por alli y vas con el mévil? y asi le ensefié a andar
por las ciudades, yo hice mucho control de desenvolverse en una ciudad, primero
conmigo y luego solo, me quedaba en una cafeteria cuatro horas mientras daba
su vuelta, yo con unos aburrimientos, pero me llamaba y yo: si, carifio, estds en
esto, ¢vas a dar otra vuelta solo?). Volviendo al tema, mi hijo después del cincer
cambié su forma de ver la vida, €l queria tener novia, bueno, empieza la sexualidad
y todo eso, tienes que ser muy abierta al explicar, muy abierta, no tener tabues, ser
muy abierta y ponerle una privacidad. Por ejemplo, él no salia de su habitacién,
tapado con una cobija empezaba a masturbarse y yo le decia: hijo, no, no, cierra la
puerta y cuando termines vienes, yo le explicaba que eso era normal para un nifio
alos 14 afios, él no lo estd haciendo como eufemismo, €l no lo hace pensando que
estd mal de cara al publico, lo hace como necesidad, entonces, con una educacién
adecuada, que le expliques td, no cerrada sino con mente muy abierta y asi, yo no
me volvi a enterar nunca mds, le expliqué que era una cosa privada, le mostraba
en internet que si no era privado puede pasar esto o ser asi o asd y no es adecuado,
porque es una cosa intima de uno mismo, ni a las madres, eso es otra cosa, que a
veces sobrepasa el limite a las madres.

Hizo nuevos amigos (al inicio yo siempre detrds), encontré un amigo con
el que hizo buena empatia, él sabia que tenia Asperger, empezaron a hablar, se
cayeron bien, él es un joven muy empitico, le present6 mds gente, pero gente bien,
también muy empatica, es el primer grupo “normal” que no se burla de nadie, que
no tienen al graciosillo de turno, pero es la primera vez que encontré un grupo en

el que no tengo yo que estar ahi, entonces yo confiaba en ese crio que le presentd
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mucha gente, empez6 a hacer amigas, sobre todo con una nifia del grupo, un dia
dijeron que si se veian, mi hijo ya conocia Oviedo, la nifia es de Oviedo, iba a
encontrarse y a conocerla, me dijo, mam4, voy a esta hora y llego a esta hora, yo
le dije: hijo, a ver, tantea un poco que no la conocemos, no digas de repente del
Asperger y que tuve cincer este afio y que voy a una asociacion de autismo y todo
eso porque jla asustas!, ella es neurotipica y la asustas (yo pensando en mi yo de
18 afios que era lo contrario a €, siper extrovertida y en fiestas, muy alocada, a mi
me aposenté mi hijo, me hizo ver la vida de otra manera y otra perspectiva mds
amplia), y a raiz de eso, el primer dia que la vio, todo lo que le dije que no hiciera
fue lo que hizo, le conté del sindrome de Asperger, la chica pensaba que era una
enfermedad pero él le explic6 que no era una enfermedad, igual él se explica muy
bien, le explicé exactamente lo que era, le dijo: yo no estoy enfermo, enfermo es
cuando te duele algo, yo simplemente tengo que aprender habilidades sociales
porque hay muchas cosas que no entiendo, pero estoy muy ensefiado gracias a la
Asociacién de Autismo y a mi madre, y todo lo que no entiendo pregunto pero
puedo tener cosas como las que tienes td a los 19 afios, entonces la chica quedé
impresionada, le cont6 también lo del cancer, que ya estaba curado, le lleg6 a decir
que tenfa hasta el semen congelado porque era estéril (sonrie), pero dentro de...
no puede evitarlo, yo me reia y le decia: hijo, cémo le dijiste eso, y yo decia: se
quedé sin amigas y sin novia en una semana, pero la chica qued6 impresionada
de lo sincero, de lo simpdtico, que era muy prudente, yo le ensefié: siempre pide
a todo permiso, una incomodidad de una caricia, di siempre ¢puedo?, porque le
costé mucho, me decia: jmamal! es que no interpreto si quiere que le dé un beso o
no, ¢qué hago?, yo le decia: pues preguntale, ste puedo dar un beso al marchar? y
ella le respondié: es que eso se intuye, y él le dijo: es que yo no lo intuyo, y ella le
dijo que si, y asi han seguido. Por ejemplo, si ¢l le quiere hacer una caricia le dice:
spuedo acariciarte? y entonces ella le dijo: cuando me pongo en plan carifioso es
que si, pero si veo que algo no me estd gustando yo te lo voy a decir, y asi, tienen
una complicidad muy grande, él me muestra los wazssapps (no de las cosas mds
intimas porque le he ensefiado a dejar cosas para ellos) pero de lo superficial y
es todo muy, muy correcto, si llevo “un protocolo de seguimiento” pero me lo
pide el crio para ver si estd siendo adecuado, y 1a cria quiso conocerme a mi'y a €l
ya lo conocen los padres de ella y estdn encantados, dicen que no hay chico mds

educado, mds prudente, sabe hablar de todo.
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Le ensefié¢ a que todo por favor, gracias, recoger siempre su mesa esté donde
esté, es muy educado y bueno, estin aprendiendo uno del otro, y la nena es
sabelotodo, el crio no hace nada inadecuado, a veces él habla en tono alto con
ella, yo le adverti que nada de cosas sexuales ni por cdmara ni por foto, jnunca,
nuncal, le dije yo que porque queda grabado y eso lo pueden usar en cualquier
momento, que te fias de ella al 100% bueno, pero no hay que fiarse nunca de
nadie al 100 %, tG puedes confiar en ella al 100%, vale, pero yo no voy a dejar de
ser tu madre, entonces entiende esta l6gica, con ella seguramente estards toda la
vida porque nadie puede decir lo contrario, pero eso es un 99 %, verds que mama
se separé del papd y viste que se separé una segunda vez, yo con tu padre no me
iba a casar porque no veia las cosas que fueran a llegar a buen puerto, sin embargo,
cuando me casé si crei al 100 % en esa persona, sy qué pasé?, él me contestd: que
te separaste, mamd, porque te decepciond, yo le dije: asi que vamos a dejar la
confianza en un 99 % cuando creemos que es un 100 %, y asi explicarle todo, pero
nunca ponerte a la mala de la otra persona, jamds descalificar, {jamds! porque si no,
él también va a descalificarla, hacer los andlisis con ¢él e irlo dejando en libertad,
no sobreprotegerlo, tampoco dejarlo a la intemperie pero con el acompafiamiento
inicial después no se va a perder.

Por experiencia se van a sentir al principio muy asustados, siempre con una
proteccién ellos van a tener seguridad y autonomia. Asi, ser muy abierto, ensefarle
todo, los trenes, ir td con €él, no decirle sino ir y hacer las cosas con €l y luego solo,
porque si td no te implicas, €l no lo va a hacer, jtiene miedo!, pero si ti haces
las cosas con él y le modelas cémo se debe hacer, si a la segunda no quiere, a la
tercera va a querer, porque se va a ver con seguridad, pero tiene que tener una
persona de referencia.

Yo siempre digo: la familia al 100 % es poco, si ti quieres a tu hijo y quieres que
logre algo o que él haga algo, ise puede!, te lo garantizo, te lo juro, jpuedo poner las
manos al fuego y no me quemo!, porque estoy segura de que se pueden lograr
resultados, pero la involucracion tiene que ser al 200 %, debe ser muy estricto,
ir mds alld, muy involucrados. El estrés es jbrutal!, lloras, te desesperas, pero luego
los resultados te compensan todo, y ahora lo miro y es que se me cae la baba, es
que veo a mi hijo y digo, mira es que, jsi se puede!, pero hay que luchar y estar
e involucrarte, y la gente que no ve resultados es porque no se ha involucrado lo

suficiente porque verds, jtodo es poco!
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Entrevista al padre de un joven con discapacidad intelectual

Mi hijo nacié de un parto normal y bien al principio, todo muy bien, y a los
seis meses ya cuando fuimos a vacunarlo que le tocaba la revisién pues nos dice
una enfermera que el nifio presenta sindrome de Down, yo, sperdén? A los seis
meses normal, todo bien, no nota nadie nada, ahi empez6 la batalla de la vida. A
los seis meses empezamos, en aquella época el doctor que ahora estd jubilado en
un hospital general en pediatria de lo mejor en ese momento, me acordaré de él
toda la vida, él nos hizo el analitico a mi mujer y a mi para ir descartando cosas y
entonces al final no era sindrome de Down, él fue porque en el nacimiento nacié
con ventosa y al nacer con ventosa, si siempre la cabeza tiende a salir digamos
que en vez de salir el cerebro como redondin salié un poco mds picudo, pero
bueno, nunca pensamos que eso pudo haber afectado algo. A resumidas cuentas,
era que tiene el tema sensorial digamos que el ventriculo derecho mas grande
que el izquierdo, el de la motricidad digamos que lo tiene mds chiquitin que el
otro. Empieza una vida normal, empieza a andar un poquitin mds tarde, digamos
que todas las cosas normales de cualquier nifio él siempre las hacia, pero bueno
fuimos pasando, empezamos en el colegio y lo empezé a tratar un doctor en el
hospital general por mediacién del primer doctor, ya particular todo ese trans-
curso, te estoy hablando ya de seis meses en adelante, y cada afio de doctor en
doctor, imaginate, estoy hablando del afio 86, 87, yo con 20 afios y mi mujer con
18, con ayuda de nuestros padres, nunca estuvimos solos, la verdad que ahi mis
padres y mis suegros, eso fue en la vida primordial y fundamental para nosotros.
Empezamos a partir de ahi en el colegio, clase de apoyo, clase de motricidad y
eso fue pasando los cursos primero de la Eso, segundo, empezé en la bdsica y en
bachiller el repiti6é dos veces el cuarto de la Eso (secundaria), repitié y estuvo en el
mismo colegio hasta los 19 afios y luego lo mantuvimos en otro colegio hasta los
20, imaginate, un afio més cuando vimos que esa meta ya no llegaba, empezaba-
mos yo ya pensando: ¢y a dénde vamos ahora? Por mediacién del colegio fuimos
a un centro social. Comenzé un curso de administracién del tema porque al
chaval le encantan los méviles y los ordenadores, le encanta, él anda en bicicleta,
nada muy bien, deportes como el baloncesto, todo dentro de su pequefio chispazo
que hay que no ... lo otro es que lleva una vida totalmente normal: empez?é a salir
desde joven pegados nosotros a él, y bueno, tiene 33 afios, vamos haciéndonos

a la idea: sal normal por ahi, pero bueno (sonrie) “sal normal”, con el mévil y
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cada hora cualquier cosa, ¢dénde estds hijo?, o sea, controlado totalmente. Va a
la playa, va a la piscina, lleva una vida totalmente normal. Entonces empezamos
a trabajar con todo el tema del problema de él, él siempre ha sido un chaval que
el respeto lo primero, nunca busca meterse en conflictos. El va tranquilo por la
calle y como no se le nota nada la gente no ve el problema, lo respetan normal,
tendrias que entablar conversacién para darte cuenta. Vamos al fitbol, él anda
por la calle, va a donde sus amigos, integrado totalmente a la sociedad.

El transcurso de la vida de él fue dificil porque dos padres jévenes con un
nenin con ese problema (porque ahora lo veo y no me parece nada, pero en ese
entonces era dificil, ahora abrimos muchas puertas, pero en aquella época no habia
nada), no habia nada de nada, €l tenia ese problema psicomotriz, cuando vas a los
médicos y te sientan alli y te dicen, bueno pues este ciclo se acaba, vas pasando
fases y ves que los chavales de ocho afios como son y verlo a él, los de 12 cémo
son y verlo a €l, los de 15 cémo son y verlo a él, eso por dentro quema, eso en la
vida es muy duro. Pero bueno, a mi mujer le ha ido mucho peor, porque piensa:
squé va a ser el dia de mafiana de €éI? y bueno, se fue pasando la vida, yo siempre
intenté sacar de lo malo lo bueno. Tengo otra hija que es profesora, ella le lleva
seis afios y fue otro complemento importante, se demoré porque en aquella época
tenfamos miedo de que nos saliera también enfermo otro hijo, pero nos decidimos
y la tuvimos. Ella lidié siempre el problema del hermano y se hizo maestra y le
gusta. Ella vive con su pareja tiene un nené.

Yo le he inculcado siempre a mi hijo el respeto, la educacién, la limpieza, el aseo,
porque siempre me dicen desde que soy chaval: es que Nacho vive impoluto, eso
es de casa y yo se lo inculco, digo, piensa que el cémo te vean vale muchisimo para
cémo te mueves en la sociedad. La presencia de una persona, segun te ven, asi te
tratan. Entonces €l lo aprendié desde pequeiiin y él llega y a las tres de la mafiana,
se ducha, viene de tomar un par de copas con los amigos de departir y se asea.

Cuando yo voy por la calle y veo otros padres con hijos con discapacidad tirando
de una silla o luchando con su hijo, yo digo: tenemos un problema, de acuerdo,
arrastrado de muchos afios, pero yo vengo a la institucién y veo padres de mi
edad con gemelos con discapacidad y pienso esto no es tan dificil. Todo eso me
pone muy positivo, yo voy viendo cémo soluciono lo que va saliendo, porque si te
quedas quieto nadie va a venir a solucionarte nada, nadie viene a traer nada, todo
lo tienes que buscar, asi fueron los pasos que dimos para buscar el apoyo a Ignacio.

Todos los pasos que dimos para la atencién de Ignacio, no nos tocaba porque era
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por zona, pero tuvimos que ir al Ministerio de Ensefianza, eso siempre dije, nadie
viene a casa a traerte las cosas, jnadal, recibes buenas palabras, pero ssabes quién
va para casar, yo, solo con mi problema, asi la vida que fue llevando él fue de esa
manera y nos salié muy buen chaval. En la disciplina €l nos lo puso muy fécil,
con decirte que un pela’o que no le gustan las chucherias, no tenemos problemas
con los dientes, empezé a comer caramelos como a los 20 afios, poco le gustan los
postres, come sano y natural, fruta. Desde que td pongas una pauta, también el
ejemplo porque nunca me vio borracho ni dindole mal ejemplo, siempre en casa.
Todo se le ensefia, a sentarse a la mesa. Comportarse en cualquier sitio, saludar
dando la mano, los dos besos, todo lo que aprendié lo vio de su madre y de mi, la
educacion, el respeto a la gente, a ayudar, aqui llega y ayuda a arreglar si ve algo
fuera de lugar. Yo siempre vacio mi cuerpo de las cosas desagradables y lo lleno
de las cosas buenas, scémo me voy a llenar y a estar contando las penurias y lo que
se vive interiormente?, superarlo y seguir. Claro, en esa época en que empezamos
no hubiera imaginado verlo de esta forma, pero son 33 afios, ¢l es un paisano mds
que va a la playa, tengo la completa seguridad que no hay que cuidarlo, ¢cuidarlo?,
iqué va! En la casa ¢l hace todo, la cama, lava sus platos, auténomo totalmente.
El consejo que yo darfa a los padres que apenas empiezan la crianza de un
hijo con discapacidad es tener mucha paciencia, resignacion, tirar para adelante y
tomar la vida con positividad, no echarse a la pena sino seguir la vida, porque al
final td sigues tu vida, luchar. Hay hijos por los que no dan nada, alli es donde
tienes que sacar fuerza de donde no la hay porque nadie te va a venir a traer nada,
ser positivo, extrovertido, tirar para adelante porque ademds qué pasa si estos
chavales nos ven a nosotros llorar o tristes, jno!, mi hijo viene ahora con 33 afos
y viene y me abraza y me dice jhola papd!, eso lo compensa todo, jde qué me
quejo! y entonces miro para atrds y digo: aquel pasado dificil, ;dénde quedo?, si
en ese momento me hubieran dicho que iba a estar asi como hoy no lo hubiera
creido, y es que conforme pasa el tiempo vas viendo claridad en el tinel, pero al
principio claro que no. Otra cosa muy importante: el apoyo familiar, eso en letras
grandes, spor qué?, porque armamos un equipo, imaginate, yo con 20 afios y mi
mujer con 18 por mucho que quisiéramos, ;dénde estdn los posibles?, mis padres
eran jévenes, ellos ayudan a quitar un poco de peso. Muy importante el entorno
familiar para el apoyo al cuidado, el chaval si no estaba con nosotros estaba con los
abuelos, todos con el propésito de que aprendiera valores y se socializara porque

nuestro pl’OpéSitO nunca fue que estuviera encerrado mirando para el techo o el
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firmamento como se hacia antiguamente, querfamos aprovechar la libertad que
hay para salir, para estudiar, para trabajar, aunque €l no ha trabajado porque en
realidad no ha habido la necesidad de mandarlo a trabajar, somos gracias a Dios
una familia acomodada, no hay necesidad de castigar al chaval con que vaya a
trabajar, yo quiero que aprenda, que sepa de todo, que se desenvuelva, va a talleres,
hace de todo, deporte, talleres vocacionales, se mete en el ordenador y es muy
productivo, con 22 afios cuando empezé a moverse solo voy aqui, voy alli, voy al
cine, voy con mis compafieros a excursiones, va a campamentos, se moviliza solo,
va en autobus y viene, los martes y miércoles tiene deportes y los otros dias en los
talleres vocacionales, con una vida muy organizada. Aparte de la ensefianza que
le damos nosotros él va dia a dia, con una estructura que ya la familia ha creado.
El se levanta, se asea, se afeita, se prepara un sindwich con algo de tomar, su

mochila y el autobus.

Entrevista a los padres de un joven ciego

Madpre: 1a primera parte de la crianza de mi hijo, es decir, cuando todo inicia,
es bastante duro, la causa de la discapacidad de Pipe no es genética, desafortu-
nadamente la ceguera fue por un procedimiento mal hecho en el momento de
nacer, tenemos entendido. por un concepto médico, que fue por férceps, que fue
tanta presién que hicieron en el cerebro en la cabecita del nifio en el momento
del parto, que le explotaron las retinas, fueron seis médicos que pasaron, que
practicaron en ese momento porque como no salia el nifio de forma normal, pero
ninguno se dio cuenta que mi hijo tenia el cordén envuelto en el cuellito, hasta
cuando viene el médico principal y vieron que ya Pipe estaba mal, ya tanto el
nifio como yo estibamos mal, entonces el médico principal, el profe es el que se
da cuenta de todo lo que estaba pasando, ya no habia tiempo de cesirea ni nada
y es él el que trae a Pipe. Pero pues, inicialmente, uno no tiene idea de nada, ni
de las consecuencias de todo ese procedimiento. Cuando me entregan el nifio,
como yo vi todas las dificultades y todo lo que pasé, le pregunté al pediatra cémo
estd mi bebé, y me dijo, bien, mamd, todo salié muy bien, no hay ningtn pro-
blema, ya lo revisamos y todo estd normal. A medida que va pasando el tiempo,
inicialmente vemos que Pipe hacia una reaccién a la luz, porque se corria la

cortina del cuarto para que le diera el sol y €l arrugaba sus ojitos, entonces si
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habia percepcién de la luz. Van pasando los dias y empezamos a ver que Pipe
ya no reacciona, ya le daba igual luz u oscuridad, entonces a mi me empieza a
inquietar la situacién, y para una Navidad en la casa de mi suegra alzo al nifio al
lado de una puerta donde habia bastante luz y noto que la nifia del ojo izquierdo
se ve diferente, no se veia negrita sino que se veia como cuando uno ve a través
de un cristal, como una canica, y yo dije: ve, tan raro, ¢spor qué el ojo del nifio
se ve de esa manera? La médico del lugar donde yo trabajaba mir6 al nifio y nos
hizo el acompafnamiento hasta la clinica y alld empez6 todo, ese dia salimos con
el concepto de que Pipe no veia por el ojo izquierdo (un mes y ocho dias), el
concepto fue jbastante duro! Porque el médico nos dice: entre mil casos, uno,
normalmente cuando un ojito se ve asi, es un tumor y lo que se hace en un caso
de estos es hacer una enucleacién del ojito, obviamente ya se pueden imaginar
el dolor para uno como padre, es jterrible! Uno siente que, mejor dicho... todo
cambia, y viene lo normal, la tristeza, el desespero... porque uno se estd enfren-
tando a una situacién para la que uno no esti obviamente preparado, uno no
tiene ni idea, uno siente que hay una cantidad de sentimientos encontrados en
ese momento. Programan entonces al nifio para cirugia cuando tenia dos meses,
eso fue rapido, y bajo anestesia general entonces observan que el ojito al que le
iban a hacer enucleacién tenia una hemorragia interna, o sea, era muy evidente
el maltrato que hubo en la cabecita del nifio, y se dan cuenta que el ojito derecho
también tenfa un desprendimiento total de retina, con la diferencia que ese no
tuvo hemorragia interna, sino que solo quedé en la explosién de la retina y ya.
Va Pipe a cirugia, empiezan todos los tratamientos que se le aplicaban para el
dolor. Entonces Pipe empieza a presentar hipotonia muscular, inicialmente no
levanté su cabecita en el tiempo que era, y nos dicen que eso era consecuencia
de los medicamentos tan fuertes que le estaban dando. Ante toda esta situa-
cién vienen los consejos médicos, porque todavia nosotros estamos sumidos en
el dolor, ademds de la ira, porque uno siente mucha ira. {Dios mio, le dafiaron
la vida a mi hijo! Y uno siente que la vida de uno también, o sea una cantidad
de sentimientos encontrados en ese momento, jterribles! Nosotros empezamos a
pensar jqué vamos a hacer! El retinélogo del hospital nos ofrece demandar, nos
ofrece el acompafiamiento para la demanda y empiezan todas las investigaciones
de la parte cientifica, con seguimiento todo eso, y finalmente en donde nos esta-
ban ayudando hacen una llamada a un médico del hospital y por pura casualidad

resulté que eran conocidos, estudiantes de medicina general, entonces eso resulté
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fue una charla de los compafieros que se reencontraron, y hasta ahi llegé todo,
porque vuelve lo que decian: jentre mil, uno, les tocé a ustedes, mala suerte!, eso
fue lo que nos dijeron. Obviamente nosotros dijimos: no, aqui ya no hay nada
que hacer, entonces volvemos donde el especialista retinélogo y €l de vernos a
nosotros tan angustiados nos dijo: miren, no sufran mds, céntrense en sacar a su
hijo adelante, esto ya no tiene reversa.

Padre: cuando deciden enuclearle el ojito al nifio, nosotros le dijimos al doctor
que (llora), que no queriamos, le dije: digame a dénde tenemos que ir, qué tenemos
que hacer, nosotros hacemos lo que sea, pero no lo haga, dijo: la Gnica opcién
es esa. Ustedes pueden ir a Alemania, a Japén, a Estados Unidos, a otros paises,
pero esta es la Ginica opcidn para descartar que sea un tumor.

Madre: en definitiva, para ese momento ya lo que teniamos era que seguir
adelante y empezar a pensar en €, o sea, si, claro, estaba nuestro dolor, estaba
todo eso, pero teniamos que entender que no nos podiamos quedar ahi en ese
sufrimiento porque el primer afectado en forma directa iba a ser Pipe, entonces,
uno siente muchos miedos porque son una cantidad de cosas jterribles! Uno dice:
bueno y cémo va a ser ese proceso, y cémo va a ser cuando él empiece a caminar,
le llegan a uno cualquier cantidad de cosas a la mente y un montén de miedos
que siente uno.

Empezamos las consultas médicas, a llevarlos al inc1, que fue el primer lugar
a donde nos mandan, y encontramos dos profesoras muy hermosas alld, ellas
nos empiezan a mostrar una cantidad de cosas y posibilidades y oportunidades,
entonces uno empieza a ver que como que por ese tunel tan oscuro a ver luz, y
uno empieza a ver que jah, si es posible! Si se puede, entonces ya eso se convierte
en un reto para uno como padre y como madre, entonces uno dice: si se puede,
entonces, ;qué tengo que hacer?, porque no queremos verlo, ademds de esta
situacién que ya tiene de perder sus ojitos, no queremos que se le vayan a afadir
otras cosas mds. No queremos verlo como la persona discapacitada pero como sin
vida, ahi ¢si?, sino, decfamos con mi esposo, queremos ver que el nifio se valga
por si solo, que sea feliz.

Padre: 1o que pasa es que lo primero que debe hacer uno como papd es aceptar
la ceguera de su hijo o la discapacidad que sea, el comienzo como decia mi esposa
es jmuy duro!, uno no sabe qué hacer, uno no tiene experiencia en eso y piensa que
no hay solucién y todo eso es lo que mds lo lleva a uno al sufrimiento, pero a raiz de

todas las personas que nos vamos encontrando en el camino, lo empieza uno a llevar
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a terapias, al INCI, entonces uno lo que busca es algo, encontrar una luz para poder
uno saber por dénde ir, pues uno como papd lo que quiere es ver bien a sus hijos
y entonces empieza a buscar oportunidades, personajes a donde pueda uno llegar,
espejos. .. y efectivamente los empezamos a ubicar. Lo que decia anteriormente,
lo primero es superar el dolor como esposos, como padres, ella lloraba por su lado, yo
lloraba por el mio (llora) y un dia dijimos: vamos a sacarlo adelante, ya no lloremos
mis, y asi empezamos a buscar orientacién. Preciso cuando lo de Pipe, estaban
acabando el INcI, nosotros llegamos y ya no daba capacitaciones, soporte ni nada
de eso, ya eran los colegios, entonces ubicamos a las dos profesoras que habiamos
conocido y ellas por donde fuera nos empezaron a ayudar y nosotros las seguiamos.
Igual uno empieza a estrellarse con muchas cosas, desafortunadamente para los
que entramos en esta situacion se necesitan recursos, eso es una realidad, y de
pronto muchos padres que no lo han podido hacer bien es porque de pronto no
contaban con los recursos, desafortunadamente para eso hay que tener plata, si
uno quiere sacar adelante a su hijo tiene que tener recursos. Primero que todo, el
haberlo aceptado y tener toda la disposicién para sacar adelante a su hijo, pero
después entonces vienen los recursos y el tiempo, porque si tu tienes plata, pero no
tienes tiempo, de acuerdo al trabajo o los compromisos que tenga uno como padre,
pues entonces uno ya tiene que empezar a tomar decisiones. Nosotros con
mi esposa practicamente hemos hecho una carrera de relevos, mi esposa fue
fundamental en la nifiez de Pipe y yo fui un apoyo mds cuando él entra al colegio
a hacer su bachillerato y a la universidad. Son muchas cosas para sacar adelante a
un hijo, son recursos, tiempo, disponibilidad de los padres, haber aceptado los
padres la discapacidad de su hijo, pero también encontrar los lugares donde le
den el apoyo a uno, porque eso fue lo que sucedié con nosotros, si tenfamos que
ir corriendo detrds de alguien pues lo haciamos.

Madre: es importante también involucrar a la familia, eso es clave porque si
uno de papd y mamd pudiera estar todo el tiempo con ellos genial, pero como debe
uno atender las actividades de trabajo, nosotros qué hicimos, con la familia de mi
esposo que afortunadamente estibamos muy cerca, entonces, les contdbamos, todo
les contdbamos, hoy aprendimos en el hospital que hay que hacer este ejercicio con
él, hay que hacer esta terapia con €l, el masajito del brazo hay que hacerlo de esta
manera, no hay que hacer tales cosas con él, hay es que trabajar de esta manera

y eso fue muy bonito porque todos querian aprender, todos tenian disposicién.
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Padre: Pipe era en ese momento el centro del afecto y el amor de todos, una
experiencia nueva para todos fue un dolor que se transformé en ayuda, o sea, a
toda la familia nos dolié, pero todos se dispusieron para poderlo apoyar porque
nosotros decidimos, vamos a sacarlo adelante.

Padre: no nos limitamos, o sea, si a uno le dan tres terapias, no nos confor-
mibamos con esas, nosotros queriamos hacer las cosas bien, porque sabiamos
que necesitaba mas. Lo que pasa es que el desplazamiento de Mosquera donde
vivimos hasta el Hospital Militar era tremendo, y Pipe en ese tiempo era gordito,
entonces la mamd lo tenfa que cargar para alld y para acd, yo no podia ayudarla,
yo tenia que seguir trabajando porque, lo que les digo, necesitdbamos recursos.

Madre: Para esos primeros meses estaba con la hipotonia todavia Pipe.
Entonces ya habiamos empezado terapias obviamente pues estaban trabajando
esa parte, la familia empieza a darle regalos entonces todos decian qué le damos
pues porque Pipe no ve y va a disfrutar como el regalo del color de todo lo que
normalmente un nifio disfruta, entonces todos como por lo que empezaron fue
por el sonido, entonces todos decian ay, no, pues regalémosle el teléfono con
el teclado que hace musica, regalémosle el piano, entonces fueron como tres
pianos, el teléfono, todo lo que produjera sonido, que hiciera musica. Ah, bueno,
los méviles con musica mds lo que nosotros haciamos porque dentro de todo el
trabajo que nosotros haciamos en el hospital la doctora nos decia vamos a trabajar
texturas, vamos a trabajar colores. Asi Pipe no vea vamos a trabajar colores, vamos a
trabajar tamafios, entonces empezamos a hacer todos esos trabajos, enton-
ces nos ibamos con mi esposo y nos metiamos a la Gran Pifiata y entonces
mirdbamos diferentes juguetes, entonces el juguete de €l en... ;cémo se dice el
animalito ese que tiene todas las...? Un erizo; el erizo, la arafia, entonces ademads
del tamafio era las diferentes texturas y aparte de eso entonces me dicen, bueno,
trabajemos cojincitos, entonces eran los cojincitos llenos o de azicar o de lenteja
o de aserrin o de todo eso, entonces empezamos a hacer todo ese trabajo. Pipe
estaba en su cuna pero siempre que yo iba a algiin lado, Dios mio, yo me angustiaba
terriblemente cuando yo iba a la casa de una mamita que tenfa un nifio con la
misma situacion de Pipe, para mi era tenaz porque yo queria hacerme sentir como
la mamd, como la cansona, como la que se las sabe todas. Desafortunadamente,
uno a veces es mal interpretado, pero uno en su afin de que, Dios mio, aqui qué
estd pasando con este bebé porque el bebé acostado en una cuna donde solamente

le ponen un tetero, le cambian un pafial y le ponen un tetero y eso es todo, yo decia
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ino, terrible! Yo pensaba, la cuna de ese bebé, como haciamos con mi hijo, debe
estar rodeada de muchas cosas para que el nifio, si levanté el piecito, se encontrd
con algo que lo inquietd, que si movié su manito arriba se encontré con algo, a la
derecha y ala izquierda, la cuna de mi hijo estaba rodeada de muchas cosas, color,
tamafio, texturas, musica, le ponfamos mucha musica, nos decian que le pusiéramos
mucha musica instrumental y nosotros le poniamos, nos dijeron que grabiramos
un casete con todos los sonidos, cémo suena el tren, diferentes sonidos y todo
eso lo trabajdbamos con Pipe, y si no estdbamos nosotros estaban dos cuidadores
que nos ayudaban pero Pipe siempre estaba haciendo algo, obviamente tenia sus
tiempos de descanso, pero mientras él estuviera despierto la idea era que estuviera
activo. No quieto ahi en una cuna, porque como no ve entonces no puede hacer
nada mds. El nifio que comento que lo dejaban quieto después entré a un autismo.
Luego, gracias a Dios por todas las terapias y la estimulacion, le empezé a pasar
la hipotonia, cuando silbé por primera vez, tenia seis meses, estaba en una cama
cuando empezamos a oir musica, pensamos que habia entrado un péjaro, pero
lejos de imaginarnos que era Pipe, empezamos a buscar a dénde suena y nos
dimos cuenta que el pajarito era Pipe que empez6 a silbar pero con musica, con
el teléfono de las teclas empez6 a sacar el feliz cumpleafios, empezé a descubrir
en las teclas las notas musicales y logré sacar la melodia como a los nueve meses,
Pipe llevaba los procesos adelantados, siempre era antes de lo que se esperaba que
fuera. Luego, con los pianitos que le regalaban los tios empez6 a sacar melodias.
Es clave que los bebés estén activos en sus habilidades.

Siempre me preocupaba por cuindo va a caminar Pipe, porque dicen que
los nifios ciegos caminan tarde, entonces le dije a la doctora y qué hay que hacer
para trabajar con Pipe para que camine en el tiempo en que caminan todos los
nifios, entonces ella me dijo, lo que pasa es que por la falta de sus ojitos, los
nifios para caminar es porque les llama la atencién el balén o los objetos que ven
y van a conseguirlos, Pipe no lo va a tener. entonces es normal que se demore, y
entonces yo decia no, yo quiero que Pipe camine en el tiempo que debe caminar,
y empezamos a trabajar por eso, y como yo veia a la doctora cémo le hacia la
terapia en una ramplita y buscaba estimularlo para que caminara en el tiempo
que caminan todos, empezamos a trabajar todos con los métodos de los abuelos,
le colocdbamos un pafial o alguna ropa en los antebrazos y lo sosteniamos para
que caminara, ademds le colocdbamos algo de referencia también para que él lo

siguiera, la voz del tio que tanto lo ama que estaba llamandolo, o una cancién
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o algo que sonara. Entonces, sorpresa total para la doctora cuando me dice que Pipe
iba a caminar antes del afio y efectivamente caminé antes del afio, y entonces ella
me pone en las citas médicas con diferentes grupos de mamads para contarles que
si se puede y lo que habia hecho para que Pipe lograra eso, porque en las terapias
las mamads se daban cuenta que él iba adelantado. También hablé rapido y eso lo
veian, ademds de una memoria impresionante y absoluta, todas esas actividades
de rompecabezas y de las terapias que le pusieron a hacer fueron claves, pero no
se puede quedar esto solo en el consultorio.

Padre: lo clave es cuando él arranca su etapa de escolar, en donde viene el
apoyo para que conozca y acepte su discapacidad, los nifios dicen lo que tienen
que decir, son sinceros, ellos dicen lo que estin viendo y manifiestan lo que estin
sintiendo sin pensar en querer hacer dafio, jah, no ve!, y entonces parte del trabajo
que tuvimos que hacer como padres uno deja a su hijo en el colegio y se va y esa
ya es una guerra de él con los demds, ya papd y mamd no estdn. No estdn, y no
pueden defenderlo, pero eso les afecta, entonces tener la posibilidad de que ellos
le manifiesten a uno lo que estin sintiendo, jmamd, papd, mire que me dijeron
que yo era ciego! entonces nosotros le deciamos, Pipe, diles que si ellos que ven
pueden hacer lo que td haces, que ti sabes contar, sabes cantar y le resaltdbamos
tres o cuatro cosas que ¢l si hacia por cada cosa que le dijeran mala, que le decian
que es que usted no puede jugar, nos decia y le deciamos diles que si ellos aparte
de jugar saben tocar el piano como ti lo tocas o que si ellos saben lo de las notas
musicales, entonces siempre le mostrdbamos las cosas que €l hacia mejor que los
compafieros porque él hacia muchas cosas mejor, era muy adelantado, que si le
faltaban sus ojitos, pero estaba en capacidad de hacer muchas otras cosas que los
otros nifios no las podian hacer porque ellos si tenian sus ojitos y no se daban cuenta
o no habian desarrollado otras habilidades que a él si, todo se lo cambidbamos por
cosas buenas, entonces él se sentia como jah, ya, ahora si!

El apoyo del colegio también es fundamental, cuando empezamos el proceso
escolar de Pipe también empezamos a estrellarnos, a nosotros nos han sucedido
cosas casi al tope. Cuando Pipe entré a su etapa escolar nos encontramos con
muchos colegios que decian: no, aqui no estamos preparados, no lo podemos
asumir, a pesar de que habia acabado de salir la ley de que los nifios debian ser
integrados a la educacién normal, pero todos nos cerraban las puertas. Nadie
estaba preparado, ni siquiera los colegios que tenian inclusién o ensefianza

que en el nombre decia super especializada, porque nosotros empezamos a buscar
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en esos colegios, asi fue la experiencia que tuvimos en varios lugares. Pero entonces
creemos que uno también tiene que aprender a sofiar, nosotros como papd y mamd
empezamos a sofiar el colegio ideal que queriamos para nuestro hijo, y empezamos
a sofiar, empezamos a buscar, y al principio uno tiene que integrarse donde le
abran las puertas, para abrirnos las puertas nos dijeron no se vayan ustedes dos
solos, lleven a Pipe, €l era de los que hablaba cosas interesantes, y una cosa es
hablar de alguien y otra cosa es que lo vean, entonces nosotros si nos dimos cuenta
que venimos solos a hablar de nuestro hijo y ellos pensardn que es una carga para
nosotros y que vamos a venir a tirarles la pelota, dijimos entonces jclaro, tenemos
que venir con Pipe, pero no lo haciamos porque no queriamos que €l experimentara
el rechazo, no era sino que lo vieran y empezaban a decir: jpobrecito el cieguito! y
todo eso les afecta a ellos, pero llegabamos a la casa y empezibamos la terapia de
combatir y a debatir todo lo que le habian dicho en el dia y en la calle.

Fuimos a un colegio en particular que estaban mds preocupados por el pago
de la pensién, nos decian que alli habian tenido otros nifios ciegos antes y que
no habia sido lo mejor, pero alli nos lo aceptaron y teniamos que empezar por
algo para integrarlo. Como todo, hay personas que aparecen que asi como unos
trabajan otros no. Entonces alli estaba una prima lejana que era profesora y empezé
a dedicarle mds tiempo a €, a apoyarlo y a involucrarlo. Parte del proceso de ellos es
la integracion, entonces no lo llevamos tanto para adquirir conocimiento, porque ¢l
ya lo tenia y era muy pilo, que no escribiera, pues bueno, hay cosas que tenemos
que aceptar y yo no voy a llevar a mi hijo a que escriba igual que los otros porque
hay una discapacidad (todo a su tiempo), pero €l sabia muchas mds cosas que todos
los nifios que estaban alli, por lo tanto nuestro interés mds que del conocimiento
erala integracién acompafiado de que sea aceptado, y si los profesores lo rechazan,
imaginense cémo pueden ser los compaiieros, si los profesores no le dedicaban
un tiempo para él pues va a ser un fracaso, de nada nos servia a nosotros que lo
tuvieran alld y que el nifio se acostara a dormir en las clases, que €l lo hacia como
manera de rechazo hacia los profesores, como no le prestaban atencién entonces se
echaba a dormir en el pupitre y esa era su forma de protestar, porque asi afectaba
a los otros compaiieros que decian este alli durmiendo y nosotros estudiando,
entonces tenfan que ponerle atencién, pero no para ensefiarle sino para mantenerlo.
Pero por lo menos ya empezaba a integrarse, la profesora familiar lo empez6 a
integrar, pero en otras actividades, juegos, presentaciones, bailes. A €l le ensefiaban

cuatro pasos de baile y con su gran memoria se los aprendia muy répido, asi la
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familiar fue clave en este proceso porque lo ayudaba a involucrarse y ella empezé
a trabajar con €l adaptindole material en alto relieve, cartillas, y nos pidié a
nosotros que le adaptiramos material y habia mucho amor de parte de ella.
Ademis, ese colegio empezé a recibir el apoyo del 1NcI, entonces empezaron a
dar apoyo a los profesores y a los colegios. Iban a los colegios y se supone que
todos los profesores tenian que asistir, pero solo asistian dos y entonces la actitud
es que estos dos profesores que fueron sean los que se encarguen de ellos, el resto
no necesitan a pesar de que era obligatorio. Entonces trabajaba en relieva alld y
en la casa, trabajaibamos con lana, con plumas, lentejas y lo que viéramos que €l
podia descubrir algo.

Es importante este trabajo con los padres porque el nifio pequefio no sabe
que tiene una discapacidad, el que sabe es el padre y la madre, y esa discapacidad
o se supera o se agrava de acuerdo con lo que hagan los padres, nosotros solo de
escuchar que los nifios ciegos se volvian autista o tenian retraso mental, eso nos
movié y nos preocupaba que él estuviera quieto sin hacer nada, sin estimulacién.

Madre: 1a neuréloga nos empieza a orientar y en consulta un dia nos dice que
este nifio tiene algo diferente, que es mds pilo de lo normal, y envi6 al nifio con la
psicéloga para hacerle una prueba de coeficiente intelectual, y para que trabajara
con ella, entonces lo toma la psicéloga, trabaja con €1, le hace la prueba y efecti-
vamente sale con coeficiente intelectual mds alto de lo normal, lo cual tenia que
ser considerado en sus actividades y prestarle atencién porque, si Pipe continuaba
en un lugar donde no se le diera el apoyo que él necesitaba, eso podia generar
otras situaciones, entonces la doctora nos recomendé un colegio privado que ella
conocia de ensefianza alternativa, porque ella dice, no les recomiendo un colegio
especifico para nifios superdotados porque se van a generar otras situaciones alli
no recomendables, y es importante que Pipe tenga una vida normal donde
obviamente se apoye lo que €l es, pero que tenga una vida normal. Entonces
ella nos dice que su hijo estudié en el colegio que nos recomendé, un colegio
que desarrolla una educacion basada en el amor para el desarrollo del ser, donde
cada uno avanza bajo sus propios intereses, y la ensefianza es individualizada,
persona a persona la formacién. .. y asi nos describe el colegio, asi fuimos viendo
el colegio que habiamos sofiado. Ella misma llama a la rectora del colegio y nos
consigue la cita.

Padre: paralelo a su parte educativa, es importante mencionar que para Pipe la

musica también ha sido parte importante de su formacién, entonces lo llevamos a

202



Anexos

los dos afios a clases de piano, a nosotros nos mostraron a un nifio que era pianista,
y nosotros dijimos, claro, Pipe puede ser pianista, entonces dijimos que alld quiero
llevar a mi hijo. Le conseguimos a un profesor que ya le habia ensefiado a tres
nifios ciegos, entonces lo llevamos pero él dijo que el nifio con dos afiitos era muy
pequefio, a esa edad no es lo normal que un nifio toque piano, entonces le dijimos
que se lo trafamos y que lo viera y después de que lo viera tomara su decisién,
entonces le hizo la prueba y quedé aterrado porque todo lo que élle ponia Pipe lo
hacia. Entonces empez6 a estudiar, el profesor organizé una presentacion con los
nifios, hizo un concierto y alli Pipe hizo su primera presentacién. Asi la musica
siempre lo ha acompafiado, le permitié desarrollar la creatividad. La creatividad
de él no tiene limites, por ejemplo, de pequefio teniamos una grabadora y era con
caset, a mi me gusta mucho la musica de Camilo Sesto, y este chino agarraba
una cancién de Camilo Sesto, la grabé en la grabadora y luego no sé qué hizo y
grabd otra vez y armé como voces, e hizo otra versién de la cancién. Ya empezé
a manejar el internet y empez6 a hacer mezclas con voces y coros.

Entonces llega al colegio de ensefianza alternativa, tuvimos la entrevista con la
rectora y se empieza a cumplir nuestro suefio, con el solo hecho de la entrevista.
Eso fue para nosotros una tranquilidad sobrenatural, venfamos de rechazo tras
rechazo, y ver a alguien que empieza a sofiar también con nosotros porque llega y
nos recibe con el amor que tenia, nos recibe con mucha confianza. La metodologia
del colegio fue fundamental para que nosotros como padres pudiéramos descansar
un poquito porque, como deciamos, veniamos de carrerones trabajando todo el
tiempo con €l que también era un desgaste. Cuando llega a este colegio y nos
dicen, nosotros no les dejamos tareas, es lo que trabajen aqui, eso fue un descanso,
pero sabiamos que alli si estaban trabajando con él, haciamos seguimiento, ibamos
a reuniones y asi fue una experiencia muy buena en todos los aspectos, bueno
también entré el hermano mayor de Pipe, entonces entraron los dos, porque el
hermano mayor estaba en colegio militar y la rectora nos dijo que la condicién era
que entraran los dos, porque si uno iba a ser amado por qué el otro iba a estar bajo
un régimen militar, de todas formas desde el punto de vista econémico era dificil
para nosotros. Gracias a Dios en ese momento lo podiamos hacer y estibamos
en funcién de nuestros hijos, entonces lo hicimos. Ademis, por la relacién que
tenian ambos como hermanos, lo que Pipe logré vivir de nifio fue porque Oscar
es el que lo llevé a disfrutar de cosas que uno no podia, montar en monopatin, lo

llevaba a jugar tintin corre corre, para que Pipe viviera la experiencia y disfruté
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asi de muchos juegos infantiles. Es de resaltar que ni papds ni hermanos le hemos
puesto limites a Pipe, nunca le hemos dicho no, si él quiere hacer algo pues
inténtelo, cdigase, golpéese pero inténtelo y encuentre una forma, por decir algo,
cuando estaba pequeiiito él mordia a las personas, como todos lo amaban nadie
decia nada, eso era porque en el primer colegio que comentdbamos habia un nifio
que lo mordia en la espalda y entonces el aprendié a morder, entonces empezé a
morder a todos y nadie de ellos le decia nada, hasta que un dia mordié a la abuela,
y me contaron porque ella era una alcahueta, entonces yo lo cogi venga a ver y lo
agarré y le di un mordisquito un brazo para que él supiera que eso dolia, y santo
remedio. Doloroso para uno como papa porque nosotros si ya le habiamos
dicho de todas las formas, pero no lo entendia, no sabemos si hicimos bien o mal,
pero lo entendié porque ni mds.

Asi el apoyo del hermano fue clave porque él tuvo mucho que ver en la felicidad
de Pipe como nifio, éllo acompaiié a ser nifio, y sensibiliz6 a la gente del conjunto
que lo integraban y aceptaban. Cuando llegaron los dos al nuevo colegio, el
hermano no jugaba en su recreo porque se la pasaba pendiente de Pipe como su
sombra, el colegio era grande y campestre, pero un dia lo mandé llamar la rectora,
nosotros nunca le dijimos que tuviera que estar pendiente de Pipe, pero él como
hermano mayor y por su propio amor lo acompafiaba y se sentia responsable, ¢l
no queria que le pasara nada, entonces preferia no disfrutar de su recreo por estar
pendiente del hermano. Y nos llamé la rectora y nos conté lo que estaba pasando
y nos dijo que lo que ibamos a hacer de ahora en adelante era que cambiaron los
descansos para que no fueran al tiempo, entonces ya cada uno hacia sus propias
cosas, asi liberaron al hermano, para que disfrutara su descanso y que no se le
podia permitir que Pipe generara dependencia de él, aunque nosotros nunca le
impusimos esa responsabilidad al hermano, pero él se sentia responsable.

Madre: yo voy a confesar algo por primera vez, porque sé que a otras madres
les puede pasar, porque yo he sido la mamd valiente, que he hecho todo en su
momento, pero la verdad es que mi mayor temor era que cuando Pipe estuviera
grande, su momento de salir a la calle, solito, los miles de peligros alrededor y lo que
le pudiera pasar. Entonces yo hablo de independencia y autonomia, preparamos a
mi hijo junto con mi esposo con todo lo que hemos hecho, pero la verdad es que
internamente yo era totalmente cobarde. Esa era una verdad. Es mds, yo llegué
pensar que necesitaba ayuda psicoldgica para superar eso, yo le dije a mi esposo
y él me decia: es que Pipe puede, es algo que no tiene reversa, ¢l tiene que salir
a la calle solo porque no siempre vamos a estar ahi y €l tiene que enfrentarse a
todas las cosas en la calle, y entonces mi mente volaba, yo habia escuchado de
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accidentes y de peligros a los que se enfrentan y yo decia jDios mio!, no quiero
que a mi hijo me le vaya a pasar nada, pero yo callada, que ni Pipe lo escuchara,
entonces lo sufria sola, pero yo veia que iba pasando el tiempo y que se acercaba
ese momento y me parecia jterrible!, muy dificil.

Padre: él sale del colegio de ensefianza alternativa que equivalia mds o menos a
la primaria, esto a raiz de que yo ya salgo de trabajar donde estaba que ganaba muy
bien, y ya nos tocé llevarlos a otro colegio a los dos. Ese colegio era en Teusaquillo,
alld nos gustd y le dieron la oportunidad también de estudiar, pero era un colegio
totalmente contrario al otro, pero fue una nueva experiencia totalmente diferente
para ellos, salir de los amigos con dinero, con comodidades, a el colegio donde
estaban todos los chicos que habian sacado de los otros colegios, los repitentes,
drogadiccién, entonces entran nuestros hijos a una nueva etapa, que de hecho le
dio mds duro al hermano mayor que a Pipe. Profesores que los aceptan y que no
los aceptan. En el anterior colegio aprendimos algo importante, nos hicieron un
taller diciéndonos cosas en contra de nuestros hijos, y empezamos a regafiarlos y
ellos decian que eso no era, entonces llegé un profesor y nos dijo, ustedes siempre
deben creerle y respaldar a su hijo, obviamente si dice la verdad y lo pueden
respaldar, ustedes siempre deben ponerse del lado de sus hijos y asi aprendimos a
que si el profesor dice algo les preguntamos y no siempre nos ponemos del lado
del profesor. Asi aprendimos a respaldar a nuestros hijos por encima de cualquier
cosa, si ellos dicen la verdad y lo comprueban nos ponemos de su parte, pero si
la embarraban tenian que pagar lo que les tocara. Esa fue otra experiencia, otro
nivel, pero también aprendié mucho. Estaba terminando su bachillerato, tenia
15 afios y de una vez se present6 a la Universidad Pedagégica, hizo como cinco
pruebas, se presentan cono 400 y quedan 40 nada mds. En las pruebas nos dimos
cuenta todo lo que Pipe aprendié en el colegio de ensefianza alternativa con su
profesor de musica, la mayoria de los que se presentaron ya tenian formacién en
academias y conservatorios. Pero pasé la prueba y entré. Cuando €l arranca su
Universidad ya yo no trabajaba, entonces le podia hacer el acompafiamiento. Esa
ya es una etapa diferente, sin embargo inicialmente no lo soltamos porque en el
crac no le daban la capacitacién de movilidad exterior hasta que no cumpliera
los 17 afios, pero él salié de 15 afios, entonces deciamos, no podemos esperar dos
afios para que empiece su carrera, y atin no puede salir solo entonces yo como papi
lo acompafaba, pricticamente me volvi el conductor de él, yo lo acompafaba,
lo dejaba, me iba a hacer vueltas y volvia por él. De la parte econémica ya era
mi esposa la que se encargaba, se triplicé todo pero bueno, por lo menos podia
acompafiarlo. Pero llega el momento en que hay que soltarlo. Mientras yo pude
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llevarlo y traerlo se hizo, pero ya tiene que empezar a moverse, entonces con la
movilidad que le han ensefiado local le toca aprender a moverse solo, para esto el
famoso Transmilenio ha sido fundamental, entonces arranca el primer viaje solo
para la universidad, jeso fue terrible!, no te vamos a decir mentiras, el miedo, la
angustia, la incertidumbre que uno no sabe qué va a pasar porque no tenia ain
la capacitacién para exteriores, sin embargo €l dijo: yo puedo, entonces yo iba al
Transmilenio, lo dejaba en el bus y él se iba hasta la estacién Héroes, alli tenia que
coger un taxi a la universidad, porque a pesar de que es cerca, no conocia y ain
no tenia la capacitacién para movilizacién, no habia tiempo de hacerlo porque ya
estaba en la marcha. Entonces el primer viaje fue terrible, un primo preciso lo vio
ese dia y llamé a la casa a hacer el reclamo de que Pipe estuviera solo, pero ellos
no saben qué es lo que estd pasando, mientras se pudo acompaiar se pudo, pero
yo tenia que volver a trabajar porque necesitibamos plata. Entonces cuando salia,
él llegaba a la estacién cercana a donde yo trabajaba y alli nos encontrdbamos para
irnos ala casa, o a veces iba a la oficina y se ponia a dormir mientras yo trabajaba,
ahi entran a jugar otras personas porque mi jefe me dijo que le adaptara una oficina
a Pipe y le instalara un computador para que él se pusiera a hacer sus trabajos
mientras me esperaba, las personas del trabajo también iban bien con €l, lo llevaban
a las oficinas porque ¢l ya sabia de sistemas y les ayudaba a instalar programas y se
empieza a integrar. Asi hizo su universidad, logramos que se hiciera profesional y
tan pronto termind la carrera empieza a hacer el curso de movilidad en exterior,
no quisimos antes para no interrumpir su proceso de estudio porque este curso
requiere tiempo, todo un semestre.

Uno como papi debe pelear, no quedarse con lo que dicen, debe conocer sus
derechos y los de ellos, asi toque con derechos de peticién y tutelas, uno podria
pagarlo porque quiere sacar a su hijo adelante, pero si hay un ente encargado de
€s0, es necesario reclamarlo.

Cuando se gradué Pipe me hicieron una mencién especial como papa por el
acompafiamiento, porque eso es lo otro, asi los hijos entren a la universidad no
significa que no nos necesitan. El cardcter de Pipe, muy tranquilo, compafierista,
bromista, hacia que hiciera buenos amigos y que tuviera carisma y ganara a las
personas. Eso es importante porque ya habian tenido malas experiencias con otras
personas ciegas anteriormente que a veces eran malgeniados o no les gustaba que
les ayudaran, porque a veces desde casa se les ensefia a no dejarse ayudar, pero
él era diferente y eso le abria puertas para todo y para integrarse y hacer amigos,

ademds que lee mucho, entonces tenia tema para todo.
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¢Coémo influyen los estilos educativos parentales en la
autonomia de personas con discapacidad? Este libro
responde a esta pregunta crucial mediante un andlisis
profundo basado en el Modelo de Estilos Parentales en la
Discapacidad (Mepp). Fruto de una investigacion doctoral
en la Universidad Pedagdgica Nacional, esta obra exa-
mina las practicas, pautas y creencias familiares que
configuran las formas como padres y madres educan a
sus hijos e hijas con discapacidad en diversos casos de
crianza. A lo largo de siete capitulos, se exploran temas
como la relacion entre estilos de parentalidad, creencias
y percepciones sobre la discapacidad y la construccion
de proyectos de vida auténomos de los hijos e hijas,
asi como el impacto de la educacion parental en la
construccién de estos proyectos. La investigaciéon se
fundamenta en entrevistas realizadas en Colombia y
Espana, cubriendo una variedad de casos con diferentes
discapacidades, lo que enriquece el analisis con una
perspectiva internacional y diversa. Este libro es una
herramienta indispensable para quienes buscan com-
prender y mejorar el rol de la familia en la educacion y
el desarrollo de la potencialidad de las personas con
discapacidad, proporcionando una base sélida para
futuras investigaciones y practicas educativas.
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