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RESUMEN

La transicion a la vida adulta es un reto para todos, ya que suelen aparecer nuevos
desafios; sin embargo, las personas con discapacidad suelen encontrar méas barreras y
obstaculos durante el proceso. Esta es una gran preocupacion y los padres de familia de hijos
con discapacidad exponen su angustia respecto al tema. Ademas, muchos padres temen que sus

hijos no cuenten con los recursos necesarios para alcanzar una vida plena e independiente.

Para ello, se realiz6 una investigacion cualitativa en donde se entrevistaron a algunos
padres de familia quienes dieron a conocer las habilidades que sus hijos ain necesitan
desarrollar, cémo sus hijos perciben el futuro y cuales son los apoyos indispensables para la
transicion exitosa. Cabe destacar que sus hijos estan en los rangos desde 16 a 20 afios, por lo

que estan en el proceso de salir del colegio y comenzar una vida adulta.

En las entrevistas se muestra que los padres de familia reconocen la importancia de
potenciar las fortalezas de sus hijos, trabajar sus debilidades y desarrollar habilidades
adaptativas y sus funciones ejecutivas. Todos expresan temor hacia el futuro ya que reconocen
las limitaciones educativas y sociales. Algunos han mencionado la falta de conciencia de sus

hijos sobre los retos que enfrentan.

Por lo tanto, los padres de familia requieren no solo recursos practicos para apoyar a
sus hijos, sino que también apoyo emocional para manejar el proceso de transicién a la vida
adulta de sus hijos. Una guia de acompafiamiento es una herramienta valiosa que les
proporcionara orientacion y estrategias concretas para enfrentar los desafios. Esto les ayudara
a reducir la incertidumbre y a fortalecer su capacidad para guiar a sus hijos hacia una vida mas

independiente y plena.



ABSTRACT

The transition to adulthood is a challenge for everyone as new difficulties often arise;
however, people with disabilities tend to encounter more barriers and obstacles throughout the
process. This is a major concern, and parents of children with disabilities often express their
anxiety regarding this issue. Additionally, many parents fear that their children may not have

the necessary resources to achieve a full and independent life.

To address this, a qualitative study was conducted in which several parents were
interviewed. They discussed the skills their children still need to develop, how their children
perceive the future, and what supports are essential for a successful transition. It is important
to note that their children are between the ages of 16 and 20, meaning they are in the process

of leaving school and beginning adult life.

The interviews revealed that parents recognize the importance of enhancing their
children's strengths, working on their weaknesses, and developing adaptive and executive
functioning skills. All expressed fear for the future, acknowledging educational and social

limitations. Some mentioned their children's lack of awareness of the challenges they face.

Therefore, parents not only require practical resources to support their children but also
emotional support to manage the process of their children’s transition to adulthood. A support
guide is a valuable tool that will provide them with concrete guidance and strategies to face
these challenges. This will help reduce uncertainty and strengthen their ability to guide their

children toward a more independent and fulfilling life.



I. INTRODUCCION

A. Antecedentes

La transicion a la vida adulta es un proceso con diferentes retos, pero nuevas
oportunidades para todo joven, para todos es diferente. Los desafios en este proceso se ven
incrementados al presentar alguna discapacidad. Este periodo esta lleno de muchos cambios en
roles, expectativas, actividades, responsabilidades y relaciones sociales y laborales. La

estructura del colegio cambia a ser una estructura menos regulada y mas independiente.

Actualmente, se ha luchado por la inclusion, en un mundo en donde la discapacidad no
exista ya que al eliminar las barreras y limitaciones tendremos un mundo inclusivo. Sin
embargo, mientras se sigue trabajando en ello, los jovenes con discapacidad enfrentan
diferentes barreras adicionales durante esta transicion a la vida adulta, estas pueden incluir
limitaciones en el acceso de recursos, falta de adecuaciones, falta de apoyo y estigmas sociales.
Estos factores pueden perjudicar el desarrollo tanto personal, emocional como laboral,

viéndose asi su futuro afectado.

En el articulo original Evaluacion de un programa de formacion para la mejora de las
competencias personal:

La transicion se considera un proceso multidimensional que implica desarrollar

objetivos relacionados con el empleo, la participacién en actividades formativas mas

alla de la educacion obligatoria, la vida y el cuidado el propio hogar, la implicacion

activadora en distintos espacios de la comunidad y la vivencia de relaciones sociales y
personales. (Fullana, Pallisera, Martin, Ferrer y Puyalto, 2015, pag. 53)

Por lo tanto, esto resalta que un joven en transicion a la vida adulta debe de haber

desarrollado ciertas habilidades que lo lleven a tener una vida de éxito.

En este mismo articulo, los autores describen y evalian un Programa para la Mejora de
las Competencias Personales para la Transicion a la Vida Activa de Jovenes con DI que ha sido
desarrollado durante veinte afios por la Fundacion TRESC. Este proyecto busca ofrecer una
formacién sobre las competencias personales y laborales para incrementar la inclusion laboral.
“Los profesionales trabajaron en base a los siguientes principios: el alumno como protagonista
de su formacion, itinerarios individualizados, la autonomia como eje transversal, aprendizaje

significativo, aula abierta, el aprendizaje de competencias, la comunicacion con la familia” Por



lo tanto, se puede determinar que este proyecto también se enfoca en las habilidades y pasiones
del joven y a su vez en seguir trabajando en sus areas de mejora para que pueda ser un adulto

independiente.

B. Formulacion del Problema — diagndstico de necesidades

La inclusion de adolescentes con discapacidad en el proceso de transicion a la vida
adulta es un desafio; sin embargo, es necesario buscar opciones que puedan brindar y garantizar
al joven su participacion plena y al mismo tiempo su felicidad. Este proceso implica
proporcionar apoyo Y recursos adecuados que les permitan adquirir habilidades para la vida
independiente y adulta, accediendo asi a oportunidades educativas y laborales y desarrollar

relaciones sociales significativas.

La planificacion es esencial buscando el bien del joven y, al mismo tiempo, con la
colaboracion de la familia, educadores y profesionales de la salud que son fundamentales para
facilitar una transicion exitosa hacia la vida adulta, donde estos jovenes pueden alcanzar su

méaximo potencial y contribuir de manera significativa a la comunidad.

Con relacion a la problematica identificada, seguin el Comité sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (CDPD), en el articulo 19, garantiza el derecho que poseen las
personas con discapacidad a vivir de forma independiente y ser incluidas en la comunidad. A
su vez, la CDPD reconoce que las personas con discapacidad pueden elegir y no ser obligados
a un sistema de vida especifico; mas bien, deben de tener acceso a servicios de asistencia e
inclusién en la comunidad para evitar su aislamiento y asi tomando en cuenta sus necesidades.
Por lo tanto, esto permite identificar los derechos de las personas con discapacidad, las cuales
deben ser cumplidas y si es necesario con asistencia atendiendo asi a las necesidades de cada

uno.

Sin embargo, hoy en dia existe una gran cantidad de barreras que no permiten que las

personas con discapacidad gocen de una vida independiente y autonoma.

Segun Puyalto (2016) Las principales barreras que existen para el desarrollo pleno en la vida
adulta de una persona con discapacidad son el apoyo profesional no centrado en la persona, los
servicios de apoyo inadecuados, falta de red de relaciones sociales, el control por parte de las

familias y profesionales.



A su vez, el mismo autor resalta que muchas personas con discapacidad son controladas
y sobreprotegidas por su familia quienes por temor consideran que son vulnerables e incapaces
de tomar decisiones e involucrarse a la vida adulta y a su vez formar una familia; sin embargo,
las familias no son conscientes que sus hijos pueden llegar a tener menos oportunidades de

desarrollar habilidades adaptativas al condicionarlos bajo el temor al fracaso.

Por lo tanto, asi como explican Yurrebasco, Martinez y Garreta (2020), es esencial
seguir una planificacion personalizada para la vida adulta, la cual deben incluir formacion en
habilidades practicas para la autonomia, aprendizajes basados en los contextos comunitarios.
El mismo autor hace énfasis que este proceso debe de iniciarse antes de que finalizar la etapa
educativa en donde permitira definir metas en base a las necesidades, fortalezas y aspiraciones

de la persona.
C. Planteamiento del problema - diagndstico

En el Colegio The Orchard Caré, sede La Paz, durante un primer contacto con la
institucién, varias madres de familia expresaron preocupacién por el futuro de sus hijos con
discapacidad, especialmente al llegar a la etapa media y final de la secundaria. Sus inquietudes
abarcan desde la socializacion hasta la eleccion de profesion u oficio. Esta preocupacion fue
compartida con la institucion educativa, que mostro interés debido a la relevancia del tema para

su comunidad educativa.
D. Preguntas de investigacion

1. Pregunta principal

¢ Como pueden los padres brindar un apoyo efectivo a sus hijos con diversidad funcional

durante la transicion a la vida adulta?
2. Preguntas secundarias

1. ¢Los padres de familia reconocen las habilidades y dificultades de sus hijos con

diversidad funcional?



2. ¢Cudles son las necesidades identificadas por los padres de familia que deben de

abordarse al crear la guia de apoya a la transicion a la vida adulta?
E. Justificacion

Una guia para padres es una herramienta util, es un camino, una luz que les brindara a
aquellos papas que no saben como apoyar a sus hijos con algun diagnéstico de discapacidad
hacia la vida adulta. En muchas ocasiones, los padres de familia se preguntan: ;qué haré con
mi hijo al salir del colegio?, ;como sobrevivira mi hijo sin nuestro apoyo?, ¢podréa valerse por
si mismo?, ;tendra las habilidades necesarias para estudiar en la universidad?, ;podra mi hijo
formar una familia? Estas y otras interrogantes se plantean los padres de familia desde que sus

hijos con discapacidad comienzan a crecer.

La utilidad de esta guia radica en que los padres de familia puedan trabajar en una
planificacion a largo plazo en donde se incluyan las oportunidades de inclusion educativa,
social y laboral con base a los gustos de cada joven. Al mismo tiempo, las herramientas
seleccionadas tendran el objetivo de estimular y dar paso a la autonomia y la independencia de

cada uno, a nivel de habilidades adaptativas.

Por lo tanto, previo a la creacion de esta, es importante la etapa de investigacion en
donde se indagara para conocer las perspectivas de los padres de familia; sin embargo, se
conoce que previamente se han tenido conversaciones con los padres de familia en donde
exponen las preocupaciones anteriormente mencionadas. Esta herramienta sera beneficiosa
para la institucion educativa ya que es un apoyo gue se le puede brindar no solo a los padres de
familia de la institucion, sino a todo padre de familia que tenga un hijo que viva con alguna

condicion.

Entre las motivaciones personales y profesionales que impulsan el desarrollo de la

presente propuesta se puede mencionar las siguientes:

1. Compromiso con la inclusién: como profesional y defensor de los derechos de
las personas con discapacidad, es mi obligacion velar por el bienestar, la
igualdad de oportunidades y derechos, asi como su participacion en la vida

adulta.



2. Impacto positivo en la comunidad: el desarrollar una guia, contribuye al
bienestar, aprendizaje y empoderamiento de las familias y los jovenes con

discapacidad, ayudando asi a mejorar la calidad de vida de muchas personas.

3. Legado personal: crear una guia es una oportunidad de crecimiento personal y
profesional, a su vez puede crear una diferencia tanto a corto como a largo plazo

tanto para las familias como para los jévenes con discapacidad.

4. Aporte a la comunidad laboral: brindar una solucion valiosa a los padres de
familia que han dado a conocer su preocupacién y temor a la vida adulta de sus
hijos, asi también con esta propuesta ser capaz de solucionar sus dudas respecto

al futuro.
F. Supuestos de investigacion

La preocupacion de los padres de familia respecto al futuro de sus hijos con diversidad
funcional puede explicarse mejor por la desinformacion y recursos de inclusién en la

vida adulta.

Los padres de familia necesitan herramientas y estrategias especificas para enfrentar los
desafios asociados a la discapacidad intelectual de sus hijos, estas pueden incluir apoyo

emaocional.

La dinamica familiar sobreprotectora de los jovenes con discapacidad puede afectar su

desarrollo social, asi como sus habilidades adaptativas.



Il. MARCO TEORICO

A. Marco conceptual

1. Discapacidad

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), “se calcula que 1300 millones de
personas, es decir, 1 de cada 6 personas, el 16 % en todo el mundo sufren de una discapacidad
importante”. Por lo tanto, la discapacidad es un tema importante que debe ser abordado a nivel
mundial con el fin de crear conciencia y a su vez derribar las barreras, creando asi espacios

accesibles para todos.

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud
(CIF) es parte de las clasificaciones internacionales de la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), a su vez, define la discapacidad como “el resultado de una compleja relacién entre la
condicién de salud de una persona, sus factores personales y los factores externos que
representan las circunstancias en las que vive esa persona” (p.18). Un entorno con barreras
puede determinar el rendimiento y el desempefio de una persona, incrementando asi la falta de

accesibilidad fisica asi también como la falta de recursos facilitadores.

En el CIF se han propuesto diferentes modelos que explican la discapacidad y el
funcionamiento. EI modelo médico “considera la discapacidad como un problema de la persona
directamente causado por una enfermedad, trauma o condicién de salud que requiere
tratamiento profesional médico” (p.22). En conclusion, este modelo busca la cura mediante la
intervencion dirigida con el proposito de modificar la conducta de la persona. Por otro lado, el
modelo social “considera el fendmeno fundamentalmente como un problema de origen social
y principalmente como un asunto centrado en la completa integraciéon de las personas en la
sociedad” (p.22) . En otras palabras, este modelo reconoce que la discapacidad no define a la
persona, mas bien, es creada por el entorno social al ser responsable de la falta de accesibilidad,;
por lo tanto, es imperativa la participacion social para la realizacion de dichos cambios

ambientales o estructurales.

Enel articulo 1 de La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
se afirma que “las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias

fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo y que, al interactuar con diversas



barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demas ”(p.4) . Por lo tanto, las barreras en el entorno son una problematica
en todos los &mbitos, por lo cual impide que una persona pueda desarrollarse plenamente en su

vida cotidiana.
El CIF determina una clasificacién de la discapacidad:

e Discapacidad Fisica: Se define como la variabilidad en la movilidad y la funcion

motora, presenta una variedad en su control y coordinacion de movimientos.

- Discapacidad motora o funcional: Son las alteraciones que afectan el
funcionamiento del sistema neuromuscular limitando asi el movimiento de

quien lo padece. Algunas funciones que pueden verse afectadas son:

o Funciones de las articulaciones y los huesos que se relacionan al

movimiento de las articulaciones y huesos.

o Funciones musculares se relacionan con la fuerza, el tono y la resistencia

muscular.

o Funciones relacionadas con el movimiento son los reflejos motores tanto

voluntarios como involuntarios.

- Discapacidad organica: Son las alteraciones que afectan los procesos
fisioldgicos, asi como: el sistema circulatorio, excretor, endocrino, digestivo.

Algunas funciones que pueden verse afectadas son estas:

o Funciones del sistema cardiovascular, que estd relacionado al
funcionamiento del corazdn, asi también como la frecuencia y el ritmo

cardiaco.

o Funciones de los sistemas hematologicos e inmunoldgicos, que estan
relacionados con el proceso de la produccion de sangre y la respuesta

inmune ante alguna sustancia extrafia en el individuo.

o Funciones del sistema respiratorio, que se relaciona al proceso de

inhalacion y exhalacion.



o Funciones adicionales y sensaciones de los sistemas cardiovasculares y
el respiratorio; estas se relacionan con la tolerancia al ejercicio, ausencia

de algun latido cardiaco, toser, estornudar y bostezar.

o Funciones relacionadas con el sistema digestivo, las cuales se relacionan

con el proceso de digestion, ingestion y eliminacion de los alimentos.

o Funciones relacionadas con el metabolismo y el sistema endocrino, que
se relaciona con la regulacion de los carbohidratos, las proteinas, grasas
en el cuerpo del individuo, a su vez, regula los niveles hormonales del

cuerpo.
o Funciones urinarias, que se relacionan con la excrecion de la orina.

o Funciones genitales y reproductoras, que se relacionan con las funciones
fisicas y mentales del acto sexual, asi también a los procesos del ciclo

menstrual y la procreacion.

Discapacidad sensorial: se define como la variabilidad en la funcion de los sentidos de
las personas, puede ser auditiva, visual o una alteracion al tacto, gusto, olfato o sistema
nervioso. Segun el CIF, algunas de las funciones sensoriales que pueden verse afectadas

se escriben a continuacion.

- Funciones visuales; se relacionan con la agudeza visual, el campo visual, la
calidad de la vision; en otras palabras, cémo se percibe y se describe un estimulo

visual.

- Funciones auditivas y vestibulares: asociadas a la percepcion y discriminacion
de los sonidos asi también a la estructura del oido interno como su funcién de

equilibrio y movimiento.
- Funciones sensoriales adicionales: se identifican como las gustativas, olfativas,
propioceptivas y tactiles.
- Dolor: la sensacion que indica un dafio en algun area del cuerpo.
Discapacidad cognitiva: se define como la variabilidad en el funcionamiento cognitivo

de las personas. Este concepto reconoce el enfoque de la neurodiversidad que remarca
la singularidad de las personas, que incluye asi la amplia gama de habilidades, estilos



de pensamiento y aprendizaje que existen en la poblacién. A su vez, puede ocurrir una

alteracion en las funciones mentales especificas ya que estas relacionan el conocimiento

y el pensamiento, segun el CIF, se presentan a continuacion:

Funciones de la atencién: permiten que el individuo se enfoque en un estimulo

por un tiempo determinado.

Funciones de la memoria: se relaciona con la capacidad del individuo para
almacenar y recordar informacion. Asi como, la memoria a corto plazo, la

memoria a largo plazo y la memoria de trabajo.

Funciones de la percepcion: involucra la percepcion auditiva, visual, olfativa,
gustativa, tactil y visoespacial reconociendo asi los estimulos y dandoles un

significado.

Funciones del pensamiento: relacionados con el componente ideacional de la

mente, asi como el flujo, la forma, el contenido y el control del pensamiento.

Funciones cognitivas superiores: relacionadas a las funciones ejecutivas, asi
como la organizacion y planificacion, el manejo del tiempo, la introspeccion, el

juicio y la resolucién de problemas.

Funciones del lenguaje: relacionadas al reconocimiento y la utilizacion de

signos y simbolos.

Funciones del calculo: relacionadas a los procesos matematicos, asi como al

calculo simple y complejo.

Segun el Manual Diagndstico y Estadistico de Trastornos Mentales (DSM V)

(2014), estas son las categorias de la neurodiversidad:

Trastorno del desarrollo intelectual: comienza durante el periodo de desarrollo
y presenta un funcionamiento diverso en el area intelectual, en el
comportamiento adaptativo, en los dominios conceptuales, sociales y practicos.

Este puede ser leve, moderado, grave y profundo.

Trastornos de la comunicacion: esta es la diversidad para comprender, expresar

o interactuar mediante el lenguaje de manera efectiva.



- Trastorno del espectro autista (TEA): es una condicién en donde se evidencia la
diversidad en la funcionalidad de la comunicacién social, interaccion social,
reciprocidad socioemocional, sensibilidad sensorial; presentan patrones
repetitivos de comportamiento, intereses o actividades. Es importante, tomar en

cuenta que los sintomas deben estar presentes en el periodo de desarrollo.

- Trastorno por déficit de atencion con hiperactividad (TDAH): puede describirse

como un patrén persistente de inatencion y/o hiperactividad e impulsividad.

- Trastorno especifico del aprendizaje: se describe como la dificultad en el
aprendizaje por lo menos durante 6 meses. Las areas que se ven afectadas son

la lectura, expresion escrita y las matematicas.

- Trastornos motores: puede describirse como la diversidad funcional para
controlar y coordinar los movimientos de su cuerpo. Estos pueden ser el
trastorno del desarrollo de la coordinacion, trastorno de movimientos

estereotipados.

- Trastornos de TICS: se puede describir como movimientos o sonidos repetitivos
e involuntarios. Estos pueden ser trastorno de Tourette, trastornos de tics

motores y trastornos de tics transitorio.

Discapacidad mental: Se define como la variabilidad en la conducta adaptativa
afectando asi las estructuras neuroldgicas y las capacidades mentales, asi como la

conciencia, la memoria, el lenguaje y el calculo mental.

Segun el CIF, algunas de las funciones mentales globales que pueden verse

afectados son:

- Funciones de la conciencia que se describen como funciones mentales del

estado de alerta y la continuidad del estado de vigilia

- Funciones de la orientacion se describen con relacion al tiempo, lugar y

personas en el ambiente.

- Funciones intelectuales globales integran las funciones cognitivas y las del

desarrollo.



Funciones psicosociales globales determina las habilidades interpersonales para

crear interacciones sociales.

Funciones del temperamento y la personalidad se relaciona al estado de reaccion

de una persona ante una situacion.

Funciones relacionadas con la energia y los impulsos se refiere a los
mecanismos que incitan al individuo a alcanzar sus metas y satisfacer ciertas

necesidades especificas.

Funciones del suefio se definen como las que producen la desconexion fisica y

mental que va acompafiada de cambios fisiologicos.

Funciones de la atencion permiten que el individuo se centre en un estimulo en

especifico durante un periodo de tiempo.

Funciones de la memoria se relacionan con el almacenamiento de la

informacién obtenida con anterioridad.

Funciones psicomotoras controlan y regulan la velocidad ante una reaccion asi

también como ante un retraso a una excitacion de este.

Funciones emocionales se relacionan al estado afectivo que involucra los

sentimientos.

Funciones de la percepcidn estan relacionadas con la interpretacion de ciertos
estimulos sensoriales tanto auditivos, visuales, olfativos, gustativos, tactiles y

visoespaciales.

Funciones del pensamiento vinculadas con el componente ideacional de la

mente.

Funciones cognitivas superiores incluyen las conductas complejas denominadas

funciones ejecutivas.

Funciones mentales del lenguaje se relacionan con la recepcion y la
decodificacion de los componentes de un lenguaje en especificos a través de la

utilizacion de los signos y simbolos.

Funciones relacionadas con el calculo se componen del calculo simple y

complejo a través de la manipulacién de los procesos matematicos.



- Funciones mentales relacionadas con el encadenamiento de movimientos
complejos se relacionan con la coordinacion voluntaria de ciertos movimientos

hacia un proposito en especifico.

- Experiencias relacionadas con uno mismo y con el tiempo son funciones
mentales relacionadas a la imagen corporal, a la propia identidad y a la

experiencia propia del tiempo.

2. Planificacion temprana

A continuacién, los elementos importantes de darle a conocer al adolescente sus

dificultades:

a. ldentidad

Comunicar al nifio su discapacidad: el proceso de comunicacion de una discapacidad
es un derecho indiscutible del paciente. En ocasiones, cuando el paciente es un nifio
probablemente no se percata de sus retos; sin embargo, conforme va creciendo en base
a su nivel cognitivo notard que hay algunos retos o comenzard a compararse con los
demas. Ahi es cuando los padres de familia comenzaran con el proceso de darle a

conocer su diagnostico.

Es importante reconocer que durante la crianza se haya fomentado la seguridad de que
el nifio es un hijo muy querido, que es validado por sus logros, destrezas y
potencialidades. Esto podra ayudarlo a comprender y aceptar sus retos y a su vez

disminuir o evitar las frustraciones (Lillo, 2014).

Durante este proceso, se fortalecerd la seguridad afectiva, el amor, la empatia para
enfrentarse asi con éxito a la adversidad. Al mismo tiempo, dar a conocer su diagnéstico
es parte de decir la verdad de forma clara, nunca engafiar ensefiandole asi la importancia
de los valores al nifio o joven. La confianza es esencial tanto con el nifio como con los

padres de familia, personal médico, educativo y familiar (Lillo, 2014).

El equipo multidisciplinario siempre es necesario e importante en el proceso para el
desarrollo de las habilidades emocionales y sociales del nifio. El respeto, el
reconocimiento de sus retos y dificultades y al mismo tiempo la validacion y
celebracion de sus logros en compafiia son parte fundamental del proceso de aceptacion,

reconocimiento y comprension de su identidad (Lillo, 2014).



e Comunicar al adolescente su discapacidad: probablemente, la discapacidad se
desarroll6 durante la adolescencia o los padres de familia no le han dado a conocer a
sus hijos su diagndstico. En este caso, el adolescente tiene una madurez cognitiva mayor
para razonar y comprender; sin embargo, con la revelacion abrupta, puede interpretar
la realidad de forma distorsionada. Primero, es importante evitar la culpabilidad asi
también como enfrentar al paciente con honestidad y claridad. Al mismo tiempo,
considerar y demostrarle que es parte de un estilo de vida, parte de su identidad y
sentido de pertenencia (Lillo, 2014).

b. Sentimiento de pertenencia

Sandler y Rosenthal (2015), en su articulo publicado en Autism Spectrum News,
describe como los nifios experimentan un sentido de pertenencia después de darle significado
a su estilo de vida o retos. El darse cuenta de que tiene similitudes con otros nifios, pueden
experimentar asi una sensacion de empoderamiento, el compartir desafios similares con otras
personas puede ser parte de su identidad. Sin embargo, en ocasiones, el nifio o joven puede
tomar la noticia de la mejor manera como de una forma negativa. Para ellos el diagndstico, en
ocasiones puede describir lo que esta “mal” en ellos, por lo tanto, este tema deber ser tratado

con cuidado para que el nifio pueda adaptarse.
c. Fortalezas y debilidades

Los autores comentan que todos tenemos ambas, y es bastante facil hacer una lista de
las fortalezas y las debilidades de cada uno de los miembros de la familia. Puede ser
fundamental que cada uno mencione tres cosas en las que son buenos y tres cosas con las que
tienen dificultad” (Sandler y Rosenthal, 2015).

El reconocer como familia que todos tenemos muchas fortalezas y habilidades al igual
que tenemos dificultades es parte de crear un lazo de confianza, dando ejemplos, asi como:
“Mama se le facilitan mucho las matematicas, hace las cuentas de forma mental, mientras que,

a mi, papa, se me dificulta hacer calculos mentales y utilizo la calculadora”.
A continuacion, otros consejos descritos en el mismo articulo:

e Encontrar modelos a seguir: buscar jugadores, cantantes, actores, artistas que presenten

los mismos retos.



e Respetar su estilo de procesar las cosas: regularmente el nifio o joven hard muchas
preguntas; sin embargo, otros preferirdn tener un espacio para poder procesar la

informacion. Respetar su singularidad, su tiempo, su espacio es parte de apoyarlo.
d. Importancia de planificacion temprana

La planificacion temprana es fundamental para maximizar el potencial de los jovenes
al identificar las fortalezas que lo caracterizan, reduciendo asi la ansiedad asociada con la
transicion tanto de ellos mismos como de los padres de familia, creando asi un camino de mayor
claridad y seguridad con una preparacion emocional en base a los nuevos cambios, a los nuevos
comienzos ya los nuevos retos. Esto también es una gran herramienta ya que permite la
identificacién y accesos a recursos que seran de gran utilidad en el proceso; sin embargo, toda
planificacion puede ser modificada con el paso del tiempo, pero esto facilita la preparacion de
la integracion social y profesional tomado en cuenta los recursos y apoyos disponibles

relacionados a la inclusion educativa, social y laboral.

El planificar con anticipacion permite alertar y visualizar los nuevos desafios y asi

poder buscar una solucion o apoyo para ello.

Este conjunto de aspectos, resaltan la planificacion como una herramienta crucial en el
futuro de los jovenes ya que les permite alcanzar sus metas, sino que también visualizar la vida

adulta con confianza y con el apoyo necesario buscando como siempre la felicidad del joven.

Al realizar una planificacion temprana es necesario tomar en cuenta ciertos aspectos

como:
e Establecer metas a corto, mediano y largo plazo.
e ldentificar las necesidades individuales.

La planificacion centrada en la persona (PCP), segin O’ Brian (1987), constituye una
gran herramienta para apoyar a cada joven a visualizar la vida que les gustaria tener, la que méas

les haga feliz. Para ellos es importante seguir los valores a continuacion:

e Asegurar su presencia en el seno de su comunidad, ya que cada uno pertenece a un

contexto social en particular.

e Asegurar que el joven cuente con una red de relaciones significativas, la amistad es

vital.



e Potenciar las elecciones del joven en todo momento, ya que él es el protagonista de su

propia vida.
e Potenciar los roles sociales valorados, ya que se busca el respeto en todo momento.

e Potenciar el desarrollo de las competencias y habilidades necesarias que lo ayuden a

cumplir sus suefios y asi poder disfrutar de una vida plena y de mucha felicidad.
3. Apoyos Educativos

a. Educacidn inclusiva y adaptaciones curriculares

Caladin (2018), en la contraportada de su libro afirma que ‘“‘una sociedad que no presta
atencion a la educacion es una sociedad sin futuro”. La educacion es un derecho, por lo cual es
necesario adaptar las herramientas en base a las necesidades de cada uno. Por lo que, “la
educacion inclusiva es otro de esos desafios, porque al reconocer la importancia de la atencion
a la diversidad se convierte en un factor de cohesion social, y es la clave y via para posibilitar

una educacién para todos, con calidad y pertinencia” (Ladino y Rincén, 2019, pag. 5).

Figura 1: Valores inclusivos (Booth y Ainscow, 2015)

Para formar una sociedad inclusiva, es necesario basarse en los valores inclusivos, lo
que define una buena practica y acciones escolares. Por otro lado, las adecuaciones curriculares
“son el conjunto de modificaciones que se realizan en los contenidos, indicadores de logro,
actividades, metodologia y evaluacion para atender a las necesidades que presentan los nifios

en el contexto donde se desenvuelven” (Ministerio de Educacion, 2009, pag. 2). El objetivo de



las adecuaciones curriculares son alcanzar los propdsitos de la ensefianza hasta donde el
alumno necesite, es importante reconocer que lo Unico que no puede tener cambios o
adecuaciones son las competencias establecidas para cada grado. Por lo que es necesario, que
el centro educativo sea capaz de implementar las adecuaciones curriculares cuando sea

necesario y el caso sea comprobable. Existen dos tipos de adecuaciones curriculares:

e De acceso al curriculo: adecuaciones fisicas, asi como materiales, recursos y elementos

personales.

e Adecuaciones de los elementos basicos del curriculo: en esta se toman en cuenta las
competencias, los contenidos, las actividades, los métodos, las evaluaciones, los

recursos, entre otros.
4. Transicién a la vida adulta

e Preparar al joven para la transicion: la preparacion a la transicion a la vida adulta debe
ser parte de la calidad de vida del joven. Por lo tanto, Schalock y Verdugo (2003)
comentan que la calidad de vida significa hablar de resultados personales, por lo que
estos son los aspectos de la vida que tienen un impacto directo en la satisfaccion y
felicidad de una persona, estos se dividen en ocho dimensiones, presentadas en la figura
2.

Bienestar

Bienestar Emocional Bienestar Fisico Bienestar Material

Independencia

Autodeterminacion Desarrollo Personal

Participacion Social

Relaciones Interpersonales Inclusion Social Derechos

Figura 2: Adaptacion del modelo de calidad de vida de Schalock y Verdugo (elaboracion

propia)

Al abordar cada una de estas dimensiones del modelo, se garantiza una preparacion a
la transicion de la vida adulta plena y satisfactoria. Segun las dimensiones centrales de calidad

de vida de Schalock y Verdugo (2003) cada uno se describe como:



e Bienestar emocional: sentirse tranquilo, protegido y no estar nervioso. Esto

también incluye la felicidad, la satisfaccion y la estabilidad emocional del joven.

e Bienestar fisico: tener buena salud, sentirse en buen estado fisco, tener habitos
de alimentacion saludables. Asi también como, atencién médica y mantener

habitos de vida saludable.

e Bienestar material: tener los recursos econémicos necesario para comprar lo que
se necesite y se desea tener. Por lo tanto, el acceso a los recursos materiales

necesarios para el dia a dia.

e Autodeterminacion: tomar decisiones de manera independiente y tener
oportunidad de elegir las cosas que quiere, cOmo quiere que sea su vida, su
trabajo, su tiempo libre. Es la capacidad de tomar decisiones de forma
independiente, estableciendo metas personales y tomando decisiones

importantes alrededor de su vida.

e Relaciones interpersonales: relacionarse con distintas personas, tener amigos y
tener buena relacion con los demés. Estas relaciones son entre amistades,

familiares y en el ambiente laboral o académico.

e Inclusion social: ir a lugares de la ciudad o del barrio donde van otras personas
y participar en sus actividades como uno mas. Sentirse parte de la comunidad,
contando con el apoyo de los demas. Por lo tanto, parte de ello es la

participacion en la comunidad.

e Derechos: ser considerado igual que el resto de las personas, ser tratando de
manera equitativa, que respeten su personalidad, opiniones, deseos, intimidad y
derechos. El tener los recursos necesarios para una vida plena es parte de sus

derechos.

Al tomar en cuenta el bienestar del joven, se asegura que tenga salud fisica, emocional
y material, por lo que es importante y necesario para enfrentar los desafios de la vida adulta.
Luego, al trabajar alrededor de su independencia y autonomia, el joven se desarrolla de forma
personal y con autodeterminacion, se prepara para tomar decisiones y actuar con base en las
situaciones de la vida diaria para fomentar en el joven responsabilidad financiera, personal y el

establecimiento de metas. Por Ultimo, la participacion social durante esta transicion es



fundamental para el fortalecimiento de relaciones, la inclusion, el conocimiento y la aplicacion

de sus derechos, respetando asi un ciudadano mas.

e Importancia de planificar el futuro de las personas con discapacidad: de acuerdo con lo
expresado por el autor en su libro Un plan de Vida para Jovenes expresa:

Estoy convencido de que cuando un joven elabora su plan de vida, abre la puerta

que conduce a un futuro lleno de logros, lleno de esperanza, lleno de

oportunidades. Un joven que prepara su plan de vida se prepara para triunfar.

Dificilmente fracasara, y muy probablemente dejara huella profunda en el

mundo. Por lo tanto, el tener un plan de vida es tener una guia para el mafiana,

asi como realizar diferentes actividades con un mismo proposito y hacia un
mismo suefio. (Castafieda, 2008. pag. 9)

La plena inclusion, definida en la guia de Planificando el Futuro en Familia (2022), es

importante en la planificacion del futuro, ya que permite:

e Escuchar y dedicar tiempo a hablar sobre los deseos de todos los miembros de la
familia, con especial sensibilidad hacia la persona con discapacidad

e Prepararse en familia emocionalmente para los cambios que se viviran.

e Reducir el estrés de la familia y viven mejor el presente.

e Reflexionar sobre qué cosas son importantes para el futuro y como se pueden conseguir.
e Descubrir los apoyos y oportunidades que tiene la familia de cara al futuro.

e Aportar la seguridad y confianza.

e Conocer los pasos que se pueden dar para construir el futuro de la persona con

discapacidad.

Es importante reconocer que las personas con discapacidad necesitan un plan de vida
de forma integral en el que se tome en cuenta a todo el equipo que vela por el bienestar del

joven, asi como: su familia, sus terapeutas, psicélogos, el colegio, doctores, entre otros.

Mantilla (2023) propone tres conceptos basicos que se deben de tener en cuenta para

elaborar un proyecto de vida para una persona con discapacidad.

Estatus de edad: se refiere a los derechos y responsabilidades, de acuerdo con sus intereses y
habilidades que correspondan a la edad de la persona, se le permiten comportamientos acordes

a lo que se espera socialmente sin tener la limitacion de ser una nifia o nifio toda la vida.



Apoyos: dan respuesta a las necesidades de la persona con discapacidad y permiten que se

desenvuelva segun las expectativas de su cultura particular.

Calidad de vida: se refiere al conjunto de condiciones que contribuyen al bienestar personal y

social.

Por otro lado, parte del plan es la educacién continua; en Guatemala, existen diferentes

centros educativos o instituciones que brindan apoyo para que las personas con discapacidad

puedan encontrar su pasion y una ocupacién. Algunos de ellos:

5.

Centro de Capacitacion Ocupacional: este brinda capacitacion ocupacional a jovenes

entre 14 a 18 afios. Su direccion es 13 Avenida 29-29, zona 5.

Fundacién Margarita Tejada: forma, prepara, capacita a personas con Sindrome de
Down en diversos campos tecnicos y areas de especializacion. Su direccion es 4

Avenida 12-20 calle, Santa Luisa, zona 16, Acatan.

Asociacion de Capacitacion y Asistencia Técnica en Educacion y Discapacidad
(ASCATED): imparte un programa de inclusion laboral y emprendimiento. Se ubica en
2 Avenida 5-47, zona 1.

Programa de Inclusién a la Vida Activa (PIVA): centro educativo que fomenta la

inclusién en la vida adulta. Se ubica en la 23 Calle 15-45, zona 13.

Olimpiadas Especiales Guatemala: es una organizacion que tiene como objetivo
integrar a las personas con discapacidad intelectual a la sociedad demostrando sus

capacidades. Para informacidn, ingresar a comunicacion@olimpiadasespeciales.org.gt

Independencia

a. Habilidades de la vida diaria

La OMS, en 1999, define las habilidades para la vida como la habilidad que tiene

una persona para superar con éxito las demandas y retos de la vida diaria. Cada situacion

del dia a dia, es diferente para cada persona; sin embargo, es necesario que siempre cada

uno posea ciertas habilidades para poder luchar con el dia a dia, desafiando cualquier

problema con la mejor actitud, de forma realista para asi seguir fortaleciendo el crecimiento

personal. Por eso, para tener una vida independiente, es importante que las persona haya

desarrollado las siguientes:


mailto:comunicacion@olimpiadasespeciales.org.gt

b.

Expresarse y comunicarse asertivamente
Tomar decisiones

Manejar las tensiones y el estrés
Manejar las reacciones ante un conflicto
Capacidad de Resiliencia

Construccion de Valores

Autonomia y toma de decisiones

Autonomia

Segun Montes y Hernandez (2011), “la autonomia en personas con discapacidad

intelectual se logra cuando son capaces de actuar de acuerdo con sus propias preferencias,

intereses y/o habilidades de manera independiente, libres de presiones o interferencias

excesivas por parte de las personas de su entorno” (p.12). Por lo tanto, se puede determinar que

una persona con discapacidad tiene autonomia cuando pueden reconocer lo que necesitan y a

las vez expresan lo que piensan, sienten y a su vez el apoyo que necesitan.

e Autonomia personal: segun Vived (2011), la autonomia personal es la capacidad que

tiene la persona para llevar una vida lo mas plena e independiente posible dentro de los

contextos cotidianos de la comunidad. Por lo tanto, un joven personalmente autbnomo

es capaz de tomar sus propias decisiones, resolver problemas y realizar actividades por

si mismo en el dia a dia. Es importante tomar en cuenta que la autonomia personal

también busca el bienestar del joven, que tenga buena salud y buenos habitos

alimenticios y de higiene personal.

Los componentes de la autonomia personal son:

o

Identidad personal: ¢Quién soy? ¢Qué soy? ;Qué me identifica? ;Qué me gusta y
me caracteriza? Estas y otras preguntas pueden ser parte de la identidad personal.
Por lo tanto, segin Mantilla (2023), la identidad personal es la percepcion que cada
individuo tiene de si mismo, asi como el conjunto de cualidades Unicas que le

permiten reconocerse como una diferente a las demas. La identidad personal, es el



quién soy, cdmo me comporto, qué me gusta, en qué soy bueno, como actiio, cémo

me siento y cémo percibo mi alrededor.

o Autocuidado personal y en la salud: Tobon (2003) define el autocuidado como las
actividades diarias y las elecciones relacionadas con ellas para mantener y mejorar
la salud, prevenir enfermedades, lo que refleja la habilidad para garantizar la
supervivencia. Por lo tanto, el autocuidado es indispensable en todo ser humano

para fomentar asi el bienestar personal y una buena calidad de vida.

En el Manual de Autocuidado de Fundacion Silencio (Fundasil); Caceres, Gonzalez

y Torres describen la importancia y los beneficios del autocuidado y estos son:
Mejorar la calidad de vida y prevenir enfermedades.
Mejorar la relacion con uno mismo.
Tomar decisiones y establecer limites.
Favorecer la productividad

Cabe resaltar que en este mismo manual se describen los diferentes tipos de
autocuidado, asi como el autocuidado fisico, emocional, cognitivo, social y
espiritual; sin embargo, todos ellos se complementan en un joven en proceso de

transicion a la vida adulta.

o El gestionar el tiempo, permite cumplir ciertas metas, aprovechar al maximo las
oportunidades y equilibrar las responsabilidades del joven. Sin embargo, también es
sumamente importante tomar en cuenta tanto la gestion del tiempo en actividades
como en el ocio. La Carta Internacional de la Educacion del Ocio (1993) reconoce
que el ocio es un derecho humano bésico como la educacion, el trabajo y la salud.
Por lo tanto, al ser un derecho nadie puede privar a un joven del ocio, pero si hay
que tomar en cuenta que debe estar establecido un tiempo definido para ello. El ocio
estimula la creatividad y la autorrealizacion del joven siempre y cuando se realicen

actividades sanas y con recursos adecuados.

e Autonomia familiar-social: segin Mantilla (2023) implicar contar con amigos bien
definidos, relaciones familiares saludables, interacciones sociales positivos vy

enriquecedoras, asi como relaciones interpersonales adecuadas. El sentimiento de



pertenencia a una familia y a un grupo social es parte de la autonomia, el determinar las
relaciones sanas como las que no también. A continuacion, algunos conceptos

relacionados al tema:

o Habilidades sociales: Garcia, Tobar, Delgado y Gémez (2017) definen habilidades
sociales como a todas las destrezas relacionadas con el comportamiento social en sus
diversas expresiones. Por lo tanto, al ser una habilidad se puede determinar que es

un comportamiento aprendido.

Goldstein fue un psicologo estadounidense reconocido por haber desarrollado el
Entrenamiento en Habilidades Sociales (Social Skills Training SST); por lo tanto,

segun su tipologia las habilidades sociales se encuentran en la figura 3.

s Habilides Sociales basicas

*Escuchar, iniciar una conversacion, mantener una conversacion, formular una pregunta, darlas gracias,
presentarse, presentar a otras personas, hacer un elogio.

*Pedirayuda, participar, darinstrucciones, disculparse, convencer a los demés.

*Conocer los propios sentimientos, expresar sentimientos, conocer los sentimientos de los demas,
enfrentarse alenfado de otro, expresar afecto, resolver el miedo, autorrecompensarse.

s Habilidadesalternativasa la agresion

*pedirpermiso, compartir algo, ayudar a los demads, negociar, empezar elautocontrol, defenderalos
propiosderechos, responder alas bromas, evitar los problemas con los demas, no entrar en peleas.

el Habilides parahacerfrente alestrés

«formular una queja, responder a una queja, demostrar deportividad despuésde un juego, resolver la
verguenza, arreglarselas cuando te dejan de lado, defendera un amigo, responder ala persuasion,
responderalfracaso, enfrentarse a los mensajes contradictorios, responder a una acusasion,
prepararse parauna conversaciondificil, hacer frenr a las presionesdel grupo.

Habilidades de planificacién

*Tomardecisiones realistas, discernir sobre la causa de un problema, establecerun objetivo, determinar
las porpiashabilidades, recoger informacion, resolver los problemas seglin su importancia, tomaruna
decisién eficaz, concentrarse en una tarea.

Figura 3: Habilidades sociales (elaboracién propia segun la tipologia de Goldstein)

o Vidaen el hogar: Mantilla (2023) menciona que las actividades cotidianas son tareas
de auto mantenimiento o autocuidado, movilidad, comunicacion y manejo del hogar,
las cuales permiten que las personas logren su autonomia.. Por lo tanto, la vida en el
hogar es parte de las destrezas de la vida cotidiana, el funcionamiento dentro del

hogar, asi como: el cuidado de la ropa, las tareas del hogar, mantenimiento adecuado



del mismo, la preparacion y elaboracion de comidas, planificacion y presupuesto de

las compras, la seguridad en el hogar.

La fundacién Iberoamericana Down21 menciona las buenas préacticas que deben de

presentar los jovenes en el proceso a la transicién a la vida adulta:

(©]

(@]

Sentirse cémodo en el hogar

Seguir normas de convivencia en el hogar
Tomar decisiones en el hogar
Disponer de pertenencias

Realizar tareas del hogar

Descansar

Disponer de autonomia en la vivienda
Vivir en situacion comunitaria

Invitar a personas a casa

Tener un espacio de intimidad
Transporte y comunicacion

Mantilla (2023) comenta la importancia de que los jovenes desarrollen las
habilidades y destrezas para poder transportarse y trasladarse de un lugar a otro
asi también el poder comunicarse en caso de una emergencia tanto con las
autoridades como con sus familiares. Algunos objetivos para el desarrollo de

estas son:
Trasladarse a pie a lugares cercanos
Conocer y utilizar los diferentes medios de transporte publico

Desarrollar las habilidades y habitos necesarios para utilizar, con autonomia

progresiva, los diferentes tipos de transporte.
Adquirir y desarrollar habitos y estrategias basicas de seguridad vial.

Utilizar medios de comunicacion



Autonomia emocional: la autonomia emocional es la capacidad de sentir, pensar y
tomar decisiones por si mismo. Incluye la capacidad para asumir las consecuencias que
se derivan de los propios actos; esto significa, responsabilidad. La persona que tiene
autonomia emocional se constituye en su propia autoridad de referencia, por lo tanto,
es un estado afectivo caracterizado por gestionar las propias emociones, sentirse seguro

sobre sus propias elecciones y objetivos. (Bisquerra, 2007)

Por lo tanto, el joven es capaz de comprender sus sentimientos, gestionarlos y regularlos

en diferentes situaciones.

o Regulacién emocional: Gross (2014) comenta que la regulacion emocional
consiste en los procesos mediante los cuales las personas ejercen influencia
sobre sus propias emociones, decidiendo cuando las sientan, cémo las
experimentan y como las expresan. Por lo tanto, un joven debe ser capaz de
adaptar sus emociones en base a las circunstancias, manejando asi el estrés y la

ansiedad ante situaciones variadas.

o Autoestima: Coopersmith (1967) define autoestima como la evaluacion
personal que se refleja en la forma que las personas se comportan con ellas
mismas. Por lo tanto, es la misma percepcion y valoracion que una persona tiene
sobre si misma, parte de ello es la aceptacion de las fortalezas y debilidades
propias asi también como ciertas particularidades.

Por otro lado, Acosta y Hernandez (2004) comentan que realmente “es un
sentimiento valorativo de nuestro ser, de quiénes somos nosotros, del conjunto
de rasgos corporales, mentales y espirituales que configuran nuestra
personalidad. Esté relacionada con el desarrollo integral de la personalidad en
los niveles: bioldgico, psicolégico, social y econdmico” (p.2). La autoestima
puede estar en constante cambio ya que se puede ver afectada por todos los

estimulos externos.

o Manejo de estrés: el doctor Antonio Iniesta (2016), en La guia sobre el manejo
del estrés desde medicina del trabajo, define el estrés como “un proceso en el

que las demandas ambientales comprometen o superan la capacidad adaptativa



del organismo, dando lugar a cambios bioldgicos y psicolégicos que pueden

hacer que la persona enferme” (p.9).

A su vez se menciona algunas medidas preventivas del estrés, asi como: tener
una buena alimentacién, dormir y descansar adecuadamente, cuidar el cuerpo,
tener tiempos de relajacién, tener control de los habitos toxicos, practicar
deporte o hacer algun tipo de ejercicio, controlas la forma de pensar, mantener
una comunicacion interna positiva, aprender hacer cosas nuevas y distintas, dar
sentido a lo que se hace, tener buen sentido del humor y gestionar

adecuadamente el tiempo.

o Toma de decisiones: tal como Bechara, Tranel y Damasio (2000), la toma de
decisiones se refiere a la capacidad de elegir la opcion mas adecuada en un
conjunto de posibles alternativas. Se trata de una funcion ejecutiva que también

se ve relacionada ante una recompensay un castigo, ante las posibles respuestas.

Autonomia laboral: tener autonomia laboral se refiere a la capacidad de trabajar
teniendo el control de sus decisiones, resolviendo problemas y utilizando los recursos
que se le brindan para realizar el trabajo. Segin Smith (2016), se puede definir como la

capacidad que tienen los trabajadores para el control de su situacion laboral.

o Habilidades ocupacionales: la insercion laboral es un proceso dificil ya que son
muchas las barreras con las que se encuentran las familias cuando buscan
empresas para que las y los estudiantes obtengan un empleo y para, asi lograr
un grado de autonomia suficiente que les permita valerse por si mismos.
(Mantilla, 2023).

Actualmente, las barreras son grandes por lo que las oportunidades laborales
son pocas. Por lo tanto, para ello es necesario que los jovenes con discapacidad
puedan desarrollar competencias, conocimientos y destrezas para desempefar
un trabajo especifico tomando en cuenta asi sus habilidades y pasiones.
Asimismo, Mantilla comenta que para lograr la autonomia e inclusion laboral

es importante plantearse el reto de cumplir estos objetivos:

= Desarrollar en las y los jovenes habilidades polivalentes: estas son

necesarias para el desempefio de un trabajo u ocupacion comunicacion



efectiva, adaptabilidad, trabajo en equipo, resolucion de problemas,

gestién del tiempo, conocimientos digitales.

= Brindarles una orientacién ocupacional y personal adecuada: apoyar al
joven a elegir una ocupacion o profesion en base a sus pasiones y

habilidades de acuerdo con sus posibilidades personales.

= Promover la adquisicion de conductas laborales apropiadas y los habitos

necesarios para trabajar individualmente o en equipo de forma eficaz.

= Desarrollar en los jovenes los conocimientos y habitos necesarios para

trabajar en condiciones adecuadas de calidad, higiene y seguridad.

o Manejo de dinero: los jovenes con discapacidad presentan dificultad en el
pensamiento concreto, por lo tanto, frecuentemente tienen retos con el manejo
del dinero, con el conteo de los billetes, identificar su valor o comprender el
concepto del vuelto. Para ello como lo menciona Mantilla (2023) es
fundamental del aprendizaje y el desarrollo de competencias matematicas desde
una edad temprana y seguirla reforzando a lo largo de la escolaridad y de su
vida adulta. Para ello, se requerirdn apoyos como el material visual y auditivo

para facilitar el proceso.

La ensefianza debe ser adaptada a las posibilidades del joven; sin embargo, lo
mas adecuado es ponerlas en practica en la vida diaria, como ir al supermercado
y la tienda. Asi también como Mantilla comenta que una de las técnicas mas

utilizadas es el juego de roles y espacios reales.

B. Marco contextual

The Orchard Caré, Centro de Alto Rendimiento Escolar, sede La Paz, es un colegio
ubicado en la Ciudad de Guatemala, en la 23 Calle 15- 45, zona 13. El centro educativo atiende
a la diversidad, aporta conocimientos universales a la luz de la fe y la razén, con el apoyo de
psicopedagogos (Caré, 2023). Las familias que integran esta institucion estan ubicadas en un

nivel socioeconémico alto.

La mision es orientar en la realizacion personal y social auténtica de sus estudiantes con

0 sin necesidades educativas especiales, por medio de un modelo innovador, que individualiza



las ensefianzas, mantiene una convivencia armoniosa con la comunidad educativa y ejerce una
accion orientadora para que los estudiantes sean mejores personas y logren la felicidad, como

fin altimo del a educacion (Caré, 2014).

La vision es ser la mejor institucion educativa que proporciona a sus estudiantes
experiencias de aprendizaje significativo de calidad, para alcanzar su mejor nivel posible y su
ingreso a la universidad, fomentando la adquisicion de los conocimientos necesarios, destrezas

y habilidades para la vida y el trabajo (Caré, 2014).
Los objetivos Caré son:

e Formar integralmente a nuestros alumnos mediante el desarrollo armonico de los
valores, el humanismo, el desarrollo del juicio critico y del sentido de solidaridad

cristiana.

e Poseer los conocimientos y aptitudes necesarias para su insercion equitativa y exitosa

en la sociedad del tercer milenio.
e Alcanzar su mejor nivel posible de rendimiento personal y social.

e Centrar los procesos de ensefianza aprendizaje en las competencias, indicadores de

logro y contenidos definidos en el Curriculo Nacional Base.

e Implementar las ensefianzas en un clima organizacional con espacios amplios

dedicados al trabajo en equipo y pequefios espacios dedicados al estudio.

e Formar por medio de ensefianzas individualizadas, a los estudiantes con necesidades

educativas especiales, en grupos mayores o iguales a cinco alumnos.

e Formar a los estudiantes con profesionales de la educacion a nivel de profesorados,
licenciaturas y maestrias, con una preferencia marcada en la contratacion de licenciados

en psicopedagogia graduados de la Universidad del Istmo.

Los valores de un orchardista son el amor al trabajo, este consiste en el buen uso del
tiempo, el cuidado de las herramientas de trabajo, el esmero en los detalles de presentacion y
la calidad de la produccion. EI amor al trabajo bien hecho es un valor esencial de servicio y
entrega. El respeto, consiste en reconocer y valorar de forma positiva las diferencias y ofrecer
a todos un trato cordial basado en el respeto por la dignidad del otro. La solidaridad; el hambre,

el cambio climatico, la contaminacién, enfermedades como el sida, el cancer son causas de la



humanidad por las cuales cada uno debe sensibilizarse. Asi, se crea conciencia solidaria y la
plena participacion en la vida ciudadana. La paz, Entendida como ausencia de conflictos, la
paz propicia el desarrollo y autodeterminacion de las sociedades y de las personas. Es el
resultado del esfuerzo de la persona por respetar las normas de colectividad, generar concordia
y armonia. La seguridad, la ausencia de amenazas a la integridad fisica, moral, psicolégica y
afectiva de las personas y de las colectividades. La confianza y fe en las personas y las
instituciones, orden en la conducta y certeza juridica en caso de infraccion a las normas de
convivencia (Caré, 2014).

Caré (2014) posee un modelo educativo propio en donde el acompafiamiento hacia el
alumno es personalizado, la retroalimentacion es constante. El curriculo es individualizado
monitoreado por su psicopedagogo, con adecuaciones de ritmo, de contenidos, de evaluacién
o de metodologia en funcién del funcionamiento cognitivo y el rendimiento escolar del alumno.
El método se funda sobre las mejores practicas de Europa, asi como: la calidad de la
introduccidn, la satisfaccion personal, el placer ludico, la alegria interior y la motivacién

intrinseca por la obra bien hecha, retomando las teorias del pedagogo Victor Garcia Hoz.

Formacion en las cuatro dimensiones del
desarrollo psicomotor: postura, prension,
locomocién y lenguaje.

—| Educacién Incial

Fomentar el trabajo bien hecho, crecer
piadosos, valientes y educados. Desarrollo del
gusto al arte, danza, frisbee, Fometar la
autonomia y responsabilidad.

Educacién Primaria

Solida base de lectura, escritura y célculo.
Despertar la curiosidad por aprender. Crecer de
forma recta, valiente y educada. Desarrollar
gusto por el arte. Experiencia de la autonomia y
responsabilidad.

E— Educacién Secundaria

Figura 4: Niveles y objetivos de Caré (elaboracion propia)

1. Educacion Individualizada

La Educacion es un proceso intencional de mejora para acompafiar a cada uno a su

mejor nivel de rendimiento posible en funcidn de sus fortalezas y debilidades.

La evaluacidn de nuestros alumnos mediante pruebas objetivas determina con exactitud

el potencial de cada persona, lo cual permite que nuestros psicopedagogos entiendan el



funcionamiento cognitivo de cada alumno y lo atiendan acorde a sus capacidades y necesidades

individuales de aprendizaje (Caré, 2014).

Segun la OMS (2023), se calcula que el 16 % de la poblacion mundial presenta una
discapacidad importante. Por lo tanto, para atender a alumnos que presentan alguna
discapacidad o trastorno de aprendizaje es necesaria la aplicacion de medidas, métodos y

técnicas adecuadas que permitan que los alumnos puedan alcanzar su mejor nivel posible.



I1l. MARCO METODOLOGICO

A. Tipo de investigacion

La presente investigacion se realizara con un enfoque cualitativo. Este implica, tal como
lo expone Anguera (1986) una descripcion detallada y precisa en donde se fundamenta a través
de la recoleccion de datos categoricos, los cuales seran sometidos a un proceso de triangulacién
para garantizar su validez. Por lo tanto, sus beneficios han sido descritos por Portilla, Rojas y
Hernandez (2014) como un enfoque importante, caracterizado por su flexibilidad, libertad y

apertura ya que permite la discusion de los diversos factores.

El enfoque cualitativo, el cudl sera para la siguiente investigacién es especificamente el
mas acertado, ya que permite obtener informacion a profundidad y detalle de los aspectos
sociales a investigar. Al mismo tiempo, su perspectiva es subjetiva, esto se refiere a que las
experiencias, motivaciones, conocimientos, creencias, valores y emociones de las personas
pueden ser comprendidas de mejor manera. Por Gltimo, esta metodologia es flexible, lo cual

permite la adaptacion a los diferentes contextos y necesidades de la investigacion.

Dentro del enfoque cualitativo, se trabajard una investigacion de tipo investigacion-
accion. Este se puede definir, segin Munarriz (1992), como el método de investigacion en las
ciencias sociales. Sin embargo, a su vez, el autor enumera las caracteristicas sobresalientes
como el que analiza situaciones y acciones vinculadas con problemas practicos con el objetivo

de encontrar una solucidn, la accion es considerada desde la perspectiva de los participantes.
B. Alcances de la propuesta
- La muestra debe ser tomada en cuenta como jovenes en proceso de inclusion a la
vida adulta.
- Los expertos en validacion pueden ser profesionales guatemaltecos o extranjeros.

- Lainvestigacidon tomara en cuenta padres de jovenes con discapacidad intelectual

o deficit cognitivo.

C. Objetivos de la propuesta

1. Objetivo general



Estructurar una guia de apoyo dirigida a padres con hijos en condicion de discapacidad

para orientar el proceso de transicion a la vida adulta.
2. Objetivos especificos

o Determinar si los padres de familia dentro de la institucion reconocen las habilidades

y dificultades de sus hijos con discapacidad.

o Investigar los diversos marcos de referencia para orientar la transicion a la vida adulta

de jévenes con discapacidad

o Seleccionar el contenido mas relevante para el disefio de una guia contextualizada que

responda a las necesidades de la institucion.

D. Participantes

Para el desarrollo de la presente investigacion, los sujetos de investigacion con los
cuales se trabajara son los padres de familia de la institucion con hijos con discapacidad que
actualmente cursan el Nivel Medio. Se plantea trabajar con aproximadamente 7 familias de
estudiantes del Colegio The Orchard Caré, cada uno de ellos presenta un diagnostico diferente:

sindrome de down, autismo, discapacidad intelectual y déficit cognitivo.

E. Escenario

El proyecto se ha llevado a cabo en Guatemala, un pais ubicado en Centroamérica, este
se caracteriza por tener una extension territorial de 108890 km2, su poblacion es de
aproximadamente 17.4 millones de habitantes y su territorio esta dividido en 22 departamentos

y 340 municipios.

La investigacion se realizo en un centro educativo de nivel socioeconémico de clase
alta, atiende a la diversidad. La investigacion busca identificar los diversos marcos de
referencia para orientar a los padres con hijos con discapacidad que estan por empezar la
transicion a la vida adulta. Se realizé con 7 familias en donde participaron madres de familia y

en una ocasion se vio involucré un padre de familia.



F. Instrumentos de recoleccién de informacion

Cuadro 1. Técnicas e instrumentos para la recoleccion de datos

Técnicas e instrumentos Dirigido a Proposito
Entrevista Padres de familia Conocer la perspectiva de los
semiestructurada padres de familia de hijos con

discapacidad sobre la
transicion a la vida adulta de

sus hijos.
Validacion por juicios de Expertos en el ambito de | Validar el producto realizado
expertos por medio de un la inclusion social y durante el proceso de
instrumento cualitativo laboral de personas con investigacion.

elaborado por la discapacidad
investigadora

Fuente: elaboracion propia

G. Procedimiento de construccion de la propuesta

Para la presente investigacion se pretende desarrollar una guia para padres con el
objetivo de brindarles apoyo en el proceso de transicion a la vida adulta de sus hijos con
discapacidad. Con esta finalidad, se presentan las siguientes fases para generar la

estructuracion del proceso:
0. Fase de investigacion:
1. Revision de la literatura especializada
2. Elaboracion del marco tedrico o conceptual
0. Fase de exploracion del contexto:
1. Disefio de los instrumentos
2. Aplicacién de los instrumentos
3. Andlisis e interpretacion de los resultados

0. Fase de disefio de la propuesta:



1. Delimitar un compendio de estrategias, herramientas y recursos

como marco de referencia para guiar el proceso de transicion a la

vida adulta de las personas con discapacidad
2. Desarrollo de la guia
0. Fase de validacion:
1. Elaboracion del instrumento
2. Validacion por juicio de expertos

3. Analisis de los resultados del juicio de expertos

0. Fase de redaccién del informe final:
1. Redaccion del informe final

2. Entrega del informe final a la Facultad de Educacién

La siguiente investigacion se llevo a cabo en cinco fases principales. Para concretar

cada una de las fases, se establecieron lineas de accién y se planteé un cronograma de trabajo

el cual se llevo a cabo en el periodo de tiempo comprendido entre los meses de mayo a

septiembre del afio 2024. En la siguiente tabla, se presentan los detalles para cada fase:

Cuadro 2. Fases y lineas de accion.

L'l:(;agzr(]je Actividades Estrategias Responsable Recursos Plan de evaluacién
Fase de Revision de | Busqueda de | Renata Lopez | Computadora e | Las referencias
Investigaci | la literatura | informacion Internet son recientes.
on especializada | en internet

Buscadores Las referencias
Elaboracién | Comprensio especializados | provienen de
del marco ny analisis fuentes
tedrico de lo leido. Google Drive confiables.
Redaccion Libros, revistas
y articulos
digitales




Fase de Disefio de los | Entrevista Renata Lopez | Computadora e | Preguntas en el
Exploracid | instrumentos Internet instrumento bien
n Recopilacio redactadas.
Aplicacion ny analisis Celular para
de los de los grabar Preguntas
instrumentos | resultados comprensibles y
Transcriptor de | claras
Andlisis e Word
interpretacio
n de los Excel
resultados
Creador de
nubes de
palabras
Consentimiento
informado
Lapiceros
Fase de Delimitar un | Analisisde | Renata Lopez | Computadorae | Apreciacion de
disefio de | compendio la Internet los comentarios
la de informacion de los
propuesta | estrategias, investigada Canva entrevistados.
herramientas |y la
como marco | interpretacio
de referencia | nde los
para guiar el | resultados.
proceso de
transiciona | - Orga
la vida adulta | nizaciény
de las redaccion
personas con
discapacidad
Desarrollo de
la guia
Fase de Elaboracion Renata Lopez
validacion | del y expertos
instrumento
Validacion
por juicio de
expertos
Anélisis de

los resultados




del juicio de

expertos
Fase de Redaccién Renata Lopez | Computadora e
redaccion | del informe Internet
del final
informe Google Drive
final Entrega del

informe final

a la facultad

de Educacion

H. Consideraciones éticas

La presente investigacion no cuenta con ningun conflicto ético que deba ser reportado.
La propuesta se regird por principios éticos fundamentales que garanticen el respeto y la
proteccion de los derechos de los participantes. En consonancia con las directrices éticas
internacionales, se priorizara el principio de autonomia, asegurando que los participantes
proporcionen un consentimiento informado y voluntario para su participacion en el estudio. Se
establecera un compromiso absoluto con la confidencialidad de los datos recopilados,
garantizando que la identidad y la informacién personal de los participantes se mantengan en
estricto anonimato durante todas las fases del proceso investigativo. Ademas, se evitara
cualquier forma de coercion o presién indebida, y se garantizara que los beneficios potenciales

de la investigacion superen los riesgos posibles.

Asimismo, se promovera la transparencia y la integridad en todas las etapas del estudio,
mediante la divulgacion clara de los objetivos, métodos y posibles conflictos de interés. Estas
consideraciones éticas constituyen los pilares fundamentales sobre los cuales se sustenta el
presente protocolo de investigacidn, asegurando el rigor cientifico y el respeto por la dignidad

y el bienestar de los participantes.



IV. RESULTADOS

En este capitulo se presenta un analisis de los resultados obtenidos a partir de la
aplicacion de los instrumentos construidos para la presente investigacion. Primero, se aplico
una entrevista a siete madres y un padre de familia de la institucion con el objetivo de investigar
los diversos marcos de referencia para orientar la transicién a la vida adulta de jévenes con
discapacidad. La entrevista se estructurd en torno a cuatro ejes tematicos clave: “caracteristicas
individuales”, “futuro”, “transicion a la vida adulta”, “perspectiva del padre de familia”. Estos
ejes han desarrollado un enfoque global sobre las habilidades, talentos de sus hijos, asi como
los retos que aun deben de abordarse; a su vez, un vistazo sobre el futuro de cada uno y los
apoyos que necesitaran en el proceso de transicion a la vida adulta, asi también como las
preocupaciones de los padres de familia frente a esta etapa. A través de este analisis, se busco
identificar los temores que dan a conocer cada madre de familia asi también como las

necesidades de apoyo que presentan.

A. Caracteristicas individuales

1. Habilidades/dificultades e intereses

Los padres de familia entrevistados manifiestan una vision profunda de cdmo perciben
el potencial de sus hijos, la importancia de reconocer las habilidades, dificultades e intereses
de sus hijos para asi poder encaminarlos hacia un futuro tomando en cuenta esos mismos
intereses y habilidades. El reconocer esto no solo permite explotar al maximo esos talentos sino
también reforzar las areas que aun deben de ser trabajadas. Todos coinciden que el
conocimiento de estas caracteristicas es importante para ayudar a sus hijos a llegar a su maximo

nivel posible y asi estar preparados para la vida adulta.



Cuadro 3. Habilidades, dificultades e intereses

. “Para poder ir descubriendo y encaminandolo hacia que va a
Madre de familia 1 o
poder hacer cuando esté mas grande”.

. “Para poder sacarle provecho a todas sus habilidades y reforzar lo
Madre de Familia 2
que a ¢l se le dificulta”.

. “Es para ver como ¢l se va a proyectar en su vida futura, para
Madre de familia 3 -
explotar sus facilidades”.

Madre de familia 4 “Para enfocarnos en lo que ¢l puede hacer”.

. “Para darle un mejor futuro, para que se desarrolle en lo que a ¢l
Madre de familia 5 . .
le gusta y para que él pueda alcanzar su maximo potencial”.

“Para ver en qué puede ser bueno, en qué puede sobresalir. Me di
Madre de familia 6 cuenta de que era super inteligente desde chiquito y me dediqué

en que aprendiera ya que es su mayor fortaleza”.

o “Para su formacion, crecimiento y para guiarla para su vida
Padres de familia 7 ' ' _
adulta, formando asi su independencia emocional y total”.

Fuente: Elaboracion Propia
2. Talentos

Los padres de familia nombran algunos de los varios talentos que tienen sus hijos,
algunos se especializan en el deporte, asi como el tenis, voleibol y futbol, cabe mencionar que
uno de ellos ha sido motivado para poder dedicarse al deporte en su futuro. Otros talentos
mencionados han sido la creatividad y el arte y la disponibilidad para explorar diferentes
actividades, otros alumnos destacan por su buena memoria y uno de los mayores le apasiona el
simulador de aviacion ya que cuando sea grande quiere dedicarse a ello. Cabe destacar, que
todas estas observaciones reflejan una diversidad de talentos y deben ser apoyadas para
ofrecerles a cada uno un camino claro hacia desarrollar todos esos talentos en su transicion a

la vida adulta.



deportes

Figura 5. Talentos (elaboracion propia)

3. Areas de refuerzo

Los padres de familia han reconocido que sus hijos aun tienen areas de mejora y, por lo
tanto, se deben de seguir trabajando tanto en la actualidad como en el futuro, cabe destacar que
algunos alumnos por su estilo de vida no han desarrollado el reconocimiento de esas areas de
mejora. Algunas de las mencionadas han sido: las areas bésicas de aprendizaje (lectoescritura,
comunicacion, psicomotricidad, percepcion visual y auditiva, aritmética), las funciones
ejecutivas, habilidades adaptativas y sociales. Los padres buscan un desarrollo de talentos y el
refuerzo de areas de mejora guiandolos asi en el fortalecimiento de habilidades que tendran
como resultado el éxito en el futuro, por lo que esto constituye una estrategia educativa integral

que beneficia el desarrollo global del alumno.
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Figura 6. Areas de refuerzo (elaboracion Propia)



B. Futuro

1. Laadultez

La adultez es una etapa de la vida sumamente importante, los padres de familia

desempefian un papel crucial al guiar a sus hijos en esta etapa de muchos cambios y nuevas

responsabilidades. Todos los padres de familia han hablado con sus hijos respecto al futuro;

sin embargo, algunos no reconocen su realidad; por lo tanto, su visiéon hacia el futuro es

fantasiosa, otros padres de familia han mencionado que con sus hijos han hablado sobre lo que

estudiaran en el futuro basadndose en las habilidades de sus hijos; cabe destacar, que todos han

comentado que uno de los grande temas respecto a la adultez ha sido la responsabilidad, han

hablado con sus hijos respecto a como administrar su vida adulta, como manejar una casa y

como ser independientes.

Cuadro 4. Adultez

Madre de familia 1

us i utu u istas, u i ,
“Sus ideas para el futuro no son muy realistas, es muy sofiador,
no reconoce sus limitaciones”.

Madre de familia 2

“Muy generalizado, haciendo de caso que él va a poder trabajar,
vivir solo, tener una familia, etc. y de ser asi todo lo que le
espera, sus responsabilidades, todo lo que tiene que hacer para
lograrlo, nunca decimos que no lo va a lograr”.

Madre de familia 3

“Si, como administrar su vida, qué hace un adulto, qué le gustaria
a ¢l hacer de grande”.

Madre de familia 4

“El planificar para cumplir con sus objetivos y metas”.

Madre de familia 5

“Hablamos de sus estudios universitarios, de como manejar una
casa, su independencia, cuéles son las responsabilidades de los
adultos”.

Madre de familia 6

“Que va a estudiar en la universidad, trabajar para salir adelante
y tener un futuro con su familia”.

Padre de familia 7

“Planificamos que le gustaria hacer de acuerdo con sus gustos y
habilidades y la responsabilidad que implica ser adulto”.

Fuente: Elaboracion Propia




2. Preocupaciones

Cuando los padres de familia se enteran de que seran papas comienzan a idealizar a su
hijo o hija, desde a qué clases extracurriculares los inscribiran, en qué colegio estudiard y a que
puede dedicarse cuando sea grande; sin embargo, llega la noticia de un diagndstico y muchos
de esos suefios 0 deseos se terminan y comienzan varias preocupaciones y una ellas es el hablar
del futuro. Los padres de familia han dado a conocer que su mayor preocupacion es si sus hijos
lograran tener una vida independiente, a su vez dan a conocer que en la actualidad el peligro
en cualquier lugar es una gran preocupacion, una madre comenta “Me preocupa que mi hijo no
tenga la madurez para enfrentar los peligros”. Varias madres reconocen que sus hijos tienen
retos por lo que parte de sus miedos son el rechazo de la sociedad y frustracién y desilusion de
sus hijos frente al futuro, el que ellos no puedan lograr lo que quieren o no el mundo no les de

las herramientas para que puedan desarrollarse en la adultez.
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Figura 7. Preocupaciones en la adultez (elaboracion propia)

3. Educacion o formacion

Parte de la vida adulta es la formacion profesional. Muchas madres de familia han
demostrado preocupacion por ese aspecto. Varias de ellas deducen que sus hijos no seran
capaces de entrar a la universidad; sin embargo, reconocen que puede haber otras alternativas,
aunque no todas han investigado respecto al tema. Todas comentan que lo importante es basarse

en las habilidades y en los gustos de sus hijos.



Cuadro 5. Educacién o formacion

Madre de Familia 1 “Unicamente PIVA, no hay mas”.

Madre de Familia 2 “No, la verdad no”.

Madre de familia 3 “Estamos profundizando en sus intereses”.

Madre de familia 4 “Ya hemos visto, lo estamos apoyando”.

Madre de familia 5 “Direccion y produccion de cine, estamos trabajando en una

propuesta para la universidad”.

Madre de Familia 6 “Si, pensamos en que entre a la universidad”.
Padres de familia 7 “Hemos explorado, la incentivamos a buscar en base a sus
intereses”.

Fuente: Elaboracion Propia

C. Transicion a la vida adulta

1. Conocimiento de recursos y apoyo

Parte de la transicion a la vida adulta es el tener los recursos y apoyos necesarios para
cada joven esto con el fin de que ellos puedan desarrollarse de la mejor manera frente al ambito
diario y asi poder ser autbnomos e independientes en su vida adulta. En resumen, la gran
mayoria ha dado a conocer que no han investigado sobre este tema, no tienen conocimiento de
ello, una madre comenta que ella ha investigado pero que estos recursos son limitados y se
basan en el &mbito que cada uno se mueve y en la accesibilidad monetaria que tiene cada

familia.
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Figura 8. Conocimiento de recursos y apoyo (elaboracion propia)

2. Deseo de recursos y apoyo

Todo padre de familia desea y anhela lo mejor para su hijo, se sabe que los recursos son
bastante limitados y no son accesibles para todos los jovenes. Las madres de familia han
comentado que necesitan apoyos externos para trabajar la autonomia en sus hijos, a su vez, les
gustaria ver clubs con proposito en donde los jovenes puedan llegar a socializar y conocer a
méas jovenes con caracteristicas similares en donde puedan pasar el tiempo de manera
productiva y agradable, también otra idea mencionada ha sido el tener centros universitarios

individualizados.

Cuadro 6. Deseo de recursos y apoyo.

Madre de familia 1 “Crear un club de tarde para ninos y jovenes de diferentes
edades, facilitando actividades guiadas”.

Madre de familia 2 “Toda la informacion necesaria. Actividades luego del colegio”.

Madre de familia 3 “Opciones de oficio para que pueda valerse por si mismo”.

Madre de familia 4 “Dificultad de una carrera, los riesgos y retos de ello”.

Madre de familia 5 “Apoyos disponibles en las universidades, el ministerio”.

Madre de familia 6 “Apoyo para que ¢l sea mas independiente”.

Padres de familia 7 “Centro universitario para carreras para cada dificultad”.

Fuente: Elaboracion propia



3. Apoyo beneficioso

Toda persona que estd en la transicion a la vida adulta necesita apoyo Yy
acompafiamiento en esta etapa crucial de muchos cambios en donde aparecen nuevos retos y
oportunidades. ElI apoyo como ya fue mencionado es importante para el éxito en la
independencia y responsabilidades; sin embargo, es necesario reconocer que tipo de apoyo es
necesario en base a las necesidades de cada uno. Los padres de familia dan a conocer que el
acompafiamiento para buscar un empleo es importante para ofrecerles opciones y asi pueda
probar en cudl se sienten mas comodos y en cual se les permite descubrir sus habilidades y
pasiones. A su vez, en base a la preocupacion de la independencia, talleres relacionados a ello
en donde puedan incluir habilidades adaptativas, asi como el aprender a ir a un supermercado
0 banco y por supuesto el apoyo académico para seguir reforzando todas las destrezas y
aprendizajes basicos. Por ultimo, apoyo psicoldgico para cada uno de los jovenes ya que una

buena salud mental es parte de una vida plena y feliz.

Cuadro 7. Apoyo beneficioso

Madre de Familia 1 “Apoyo para encontrar ¢l trabajo ideal mediante cursos de
autonomia y opciones laborales exploratorias”.

Madre de Familia 2 “Apoyo en el desarrollo de habilidades adaptativas”.

Madre de Familia 3 “Apoyo académico y entrenamiento en el uso de herramientas y
aplicaciones que apoyen su dia a dia”.

Madre de familia 4 “Nos enfocamos en su madurez y responsabilidad para fortalecer
su seguridad”.

Madre de familia 5 “Apoyo integral tanto académico, habilidades adaptativas como
apoyo psicoldgico”.

Madre de familia 6 “Enseflanza gradual de habilidades de la vida diaria para
fomentar la independencia personal”.

Padres de familia 7 “Apoyo académico, que tenga todo para salir adelante”.

Fuente: Elaboracion propia



D. Perspectiva del padre de familia

1. Ayuda

Los padres de familia son la base fundamental de una familia, gracias a ellos los hijos
presentan ciertos gustos, demuestran ciertas habilidades y destrezas; sin embargo, es necesario
y justo que ellos también pidan ayuda cuando lo necesitan. Tener un hijo con diferentes retos
en un mundo poco inclusivo es un trabajo de altos y bajos. La gran mayoria de entrevistados
han demostrado interés por tener ayuda desde escuchar testimonios de otros padres, el tener
una guia integral, tener el apoyo de un equipo para sus hijos hasta un apoyo emocional y
psicoldgico. Unicamente, una pareja de esposos ha dado a conocer que ellos no necesitan

ningun apoyo, mas bien ellos pueden solos.

Figura 9. Ayuda desde la perspectiva de la familia (elaboracion propia)

2. Habilidades a desarrollar

La preparacion para la vida adulta implica el desarrollo de una serie de habilidades
esenciales que permitiran a los jovenes enfrentar los desafios del mundo real. Los padres de
familia tienen como deber identificar y fomentar esas habilidades en sus hijos para llevar asi

una vida independiente y de éxito y mucha felicidad. Los padres de familia consideran que



estas son las habilidades que aun deben de desarrollar sus hijos: autonomia, independencia,
discernimiento entre lo bueno y lo malo, habilidades adaptativas, expresion oral y escrita y

habilidades sociales.

Cuadro 8. Habilidades a desarrollar desde la perspectiva del padre de familia

Madre de familia 1 “Autonomia en gestion de tiempo e higiene personal sin
recordatorios constantes”.

Madre de familia 2 “Fomento de la independencia en actividades diarias y
discernimiento entre lo bueno y lo malo”.

Madre de familia 3 “Ensefianza de habilidades adaptativas para promover Ila
autonomia y supervivencia”.

Madre de familia 4 “Desarrollo de habilidades de escritura para mejorar la
expresion”.

Madre de familia 5 “Desarrollar la autonomia”.

Madre de familia 6 “Desarrollo de habilidades sociales y fomento de la tolerancia y
la autonomia personal”.

Padres de familia 7 “Independencia, criterio para tomar decisiones”.

Fuente: Elaboracion propia
3. Consejos

La transicion a la vida adulta es una etapa con varios desafios tanto para los jovenes
como para los padres. Los padres que ya han pasado por este proceso o estan en proceso tienen
una valiosa perspectiva que compartir, ofreciendo asi consejos y sugerencias que otros padres
de familia puedan tomar y a su vez poder sentirse identificados y aliviados. Los consejos van
en torno al amor, comprension y paciencia; varios padres comentan que lo importante es que
sus hijos sean felices y hagan lo que mas les gusta, siempre dandoles su tiempo, pero nunca

dejarlos solos.



Cuadro 9. Consejos desde la perspectiva del padre de familia

Madre de familia 1

“Apoyo externo para ensefiar habilidades de vida diaria a

nuestro hijo y orientarnos como padres, similar a CARE”.

Madre de familia 2

“Estar cerca para entender y guiar a los hijos segin sus

necesidades”.

Madre de familia 3

“Brindar tiempo, espacio y paciencia, preparandose para

fomentar el deporte y la calma en ellos”.

Madre de familia 4

“Paciencia, escucha activa y conciencia de su individualidad”.

Madre de familia 5

“No ver limites sino posibilidades”.

Madre de familia 6

“Mantener paciencia, fe y esperanza sin desanimarse”.

Padres de familia 7

“Supervision constante y apoyo familiar fortalecedor para

acompaiar a sus hijos”.

Fuente: Elaboracion propia

Se realiz6 una guia de acompafiamiento para padres con el objetivo de ayudarlos en el

camino de sus hijos hacia la vida adulta, brindando informacién relevante, estrategias y

herramientas que pueden aplicar desde edades tempranas. Esta guia fue evaluada por 4 expertos

en el tema quienes comentaron lo valioso que es este recurso asi como lo atractivo que es el

disefio y a su vez dieron puntos de mejora; tales como, agregar estrategias méas especificas y

no s6lo generales sino describiendo el paso a paso, verificar la accesibilidad de las actividades

que se han propuesto tomando en cuenta la discapacidad intelectual y el autismo, también

agregar los enlaces o las redes sociales de las herramientas virtuales que se sugiere utilizar. Por

lo tanto, estas sugerencias se han tomado en cuenta para la mejora de esta guia para padres.




V. DISCUSION

El objetivo de esta investigacion ha sido determinar si los padres de familia dentro de
la institucidn reconocen las habilidades y dificultades de sus hijos con discapacidad y a su vez
reconocer los diversos marcos de referencia para orientar la transicién a la vida adulta de
jévenes con discapacidad. Por lo tanto, se logré explorar las perspectivas y necesidades que

presentan tanto los padres como sus hijos en proceso a la transicion a la vida adulta.

La informacion recabada a partir de las entrevistas revela diversos aspectos, estos son
cémo los padres perciben el futuro de sus hijos, las habilidades que necesitan desarrollar los

jévenes y los apoyos que se consideran indispensables para una transicion exitosa.

La entrevista se estructur6 en torno a los cuatro ejes tematicos utilizados en las
entrevistas: caracteristicas individuales, futuro, transicion a la vida adulta, perspectiva de los

padres de familia.
e Caracteristicas individuales, habilidades, dificultades e intereses:

Todos los padres de familia reconocen la importancia de identificar y potenciar las
habilidades e intereses de sus hijos, a su vez, trabajar en sus dificultades para lograr una vida
independiente, para ello es importante trabajar en ello en la actualidad y en el futuro, las areas
a mejorar en su mayoria son las habilidades adaptativas y las funciones ejecutivas. Este enfoque
es fundamental para guiar sus trayectorias futuras y maximizar su potencial siempre tomando

en cuenta la felicidad y las pasiones de cada uno de ellos.

Las madres de familia 1, 2 y 3 comentan que lo mas importante es reconocer sus
habilidades y aprovechar esas fortalezas para encaminarlos en ese entorno hacia el futuro. Es

necesario también tener un equilibrio entre lo que les gusta y lo que necesitan mejorar.

Las madres de familia 5 y 6 comentan que lo mas importante es que sus hijos alcancen
su maximo potencial posible, para ello cultivar esas fortalezas desde una edad temprana es

fundamental para ello.
e Futuro:

Los padres de familia siempre quieren que sus hijos sean adultos responsables e
independientes; sin embargo, al reconocer los retos de sus hijos, comienzan nuevos temores,

nuevas preocupaciones por el futuro de cada uno de ellos. EI miedo en comun es la capacidad



de sus hijos para alcanzar una vida plena e independiente, con una ocupacién alrededor de sus
gustos y pasiones. Otra gran preocupacion es que algunos de ellos ain no son conscientes de
sus retos, por lo que tienen una vision irreal sobre el futuro, lo cual presenta un desafio

adicional.

Todos reconocen que han hablado con sus hijos respecto al futuro, a las
responsabilidades que se tienen como adulto y ciudadano; sin embargo, adn existen muchas

limitaciones relacionadas a la educacion y formacion profesional.

La madre 1 comenta que solo tiene informacion de PIVA, pero, asi como la madre 2 no

conocen lugares que apoyen y formen a jovenes con diversidad de retos.

Las madres de familia 5 y 6 comenten que tienen planeado que sus hijos entren a la
universidad; sin embargo, comentan las preocupaciones, asi como la existencia de

adecuaciones o las relaciones sociales.
e Transicién a la vida adulta y el conocimiento de recursos y apoyos:

Existe una notable carencia de informacién y acceso a recursos de apoyo para la
transicion a la vida adulta entre las familias entrevistadas. Hay un deseo en comun: acceder a
mas apoyo; sin embargo, muchos padres de familia ain no han investigado o no son conscientes
de las opciones disponibles. Los apoyos que los padres de familia necesitan para guiar a sus
hijos son: apoyo académico, apoyo en las habilidades adaptativas y en la autonomia labora, una
madre de familia comenta que a ella le encantaria que su hijo tuviera la accesibilidad en
diferentes areas laborales para que él pueda experimentar cual es su pasion o en qué él puede

ser bueno.

Las madres de familia 1, 3 y 6 expresan el deseo de tener clubes en la tarde y opciones

de formacion profesional que fomenten la socializacion y el desarrollo de habilidades practicas.

Las madres de familia 5y 7 sugieren la necesidad de centros educativos adaptados que

ofrezcan un entorno accesible e inclusivo.
e Perspectiva de los padres de familia:

Los padres de familia reconocen la importancia de recibir apoyo emocional y
psicoldgico, tanto para ellos como para sus hijos, dado al estrés, preocupaciones y exigencias

de criar a un nifio con diversidad de retos en un mundo lleno de limitaciones y no plenamente



inclusivo. Todos reconocen que para que sus hijos puedan tener una vida adulta plena y feliz
aun necesitan desarrollar y trabajar en ciertos aspectos como: las habilidades adaptativas, la

expresion oral y escrita y las habilidades sociales.

Las madres de familia 1,2 y 6 recalcan la necesidad de tener paciencia, fe y esperanza

para enfrentar los desafios diarios.

Los padres de familia 3, 4 y 7 destacan la importancia de proporcionar un entorno

amoroso y comprensivo, fomentando la cercania y guia constante para sus hijos.



V1. CONCLUSIONES

Los padres de familia poseen un conocimiento limitado acerca de las herramientas y
recursos disponibles para el apoyo de sus hijos con discapacidad en el proceso de

inclusion a la vida adulta.

Los padres de familia reconocen que es importante comprender las habilidades,
intereses y debilidades de sus hijos para brindarles el apoyo necesario y asi poderlos

guiarlos a la vida adulta.

La vision del futuro para los padres conlleva una serie de preocupaciones y miedos ya

que reconocen los retos de sus hijos y a su vez temen sobre su futuro.

La preparacién para la vida adulta conlleva una serie de habilidades que deben de ser
fomentadas desde temprana edad, asi como las habilidades adaptativas, sociales y

practicas, estas contribuiran a una transicion efectiva y a una vida adulta exitosa.

El disefio de una guia de acompafiamiento para padres de hijos con discapacidad en
transicion a la vida adulta serd una herramienta beneficiosa que proporcionara apoyo

integral mejorando y fomentando una vida adulta exitosa y autonoma para los jovenes.



VIlI. RECOMENDACIONES

A. Centros educativos

Planificar programas de concientizacién y educacion continua para los padres sobre la
discapacidad, proporciondndoles informacion actualizada, recursos y estrategias que les
permitan comprender las necesidades de sus hijos y asi superar las barreras emocionales

y educativas.

Promover la colaboracion continua entre los padres y los educadores para garantizar un
apoyo integral y coherente. Establecer canales de comunicacion abiertos y facilitar
reuniones regulares para compartir informacion, evaluar el progreso y ajustar el plan de

transicion segun sea necesario.

B. Padres de Familia

Crear conciencia en los jovenes respecto a su estilo de vida, condicion y
particularidades. Lo mas importante es que el joven pueda reconocerse y a la vez pueda
trabajar en base a ello para tener grandes avances siempre tomando en cuenta sus
habilidades y preferencias, promoviendo asi un mayor sentido de responsabilidad sobre

su propio desarrollo.

Fomentar la individualizacidn continua del plan de transicion para cada joven, teniendo

en cuenta sus habilidades, areas de mejora, pasiones y preferencias individuales.

Resaltar la importancia de las habilidades adaptativas en el proceso de transicion a la
vida adulta; incluir estrategias especificas para desarrollar estas habilidades que son

cruciales para afrontar los desafios cotidianos y tener éxito en la adultez.
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IX. ANEXOS

A. Entrevista utilizada con los padres de familia

o A~ W

10.

11.

12.

¢Por qué considera importante conocer las habilidades/dificultades/ intereses
particulares de su hijo?

¢ Cuales considera que son los talentos particulares de su hijo/a?

¢Cuales considera que son las areas que aun debe reforzar su hijo?

(Como ha abordado el tema del “futuro” con su hijo? Explique.

¢Qué ha escuchado sobre los recursos y apoyos disponibles para la transicion
a la vida adulta de jovenes con diversidad de retos?

¢ Qué tipo de informacion o recursos le gustaria tener disponibles para ayudar
en la transicion de su hijo/a a la vida adulta?

¢Cudles son las mayores preocupaciones que tiene como padre/madre de un
adolescente que enfrenta desafios especificos en su desarrollo mientras se
prepara para la vida adulta?

¢ Qué tipo de apoyo cree que seria mas beneficioso para su hijo/hija mientras
hace la transicion a la vida adulta?

¢Han considerado o explorado juntos opciones de educacion o formacion
después de la escuela secundaria?

¢ Qué tipo de ayuda cree que necesitard usted como padre/madre durante esta
transicion?

¢Qué habilidades especificas le gustaria ver desarrolladas en tu hijo/hija antes
de que llegue a la vida adulta?

¢Qué consejos o sugerencias ofreceria a otros padres que estan pasando por

una situacién similar mientras se preparan para la vida adulta de sus hijos?



B. Consentimiento Informado

Universidad del Valle de Guatemala
Guia de Acompafiamiento para Padres de Hijos con Discapacidad en la Transicién a la
Vida Adulta

7 de junio del 2024

Estimado(a) participante:

Yo Renata Lopez, realizaré mi trabajo profesional para optar al grado académico de Licenciada
en Psicopedagogia. El objetivo es estructurar una guia de apoyo dirigida a padres con hijos con
discapacidad para orientar el proceso de transicion a la vida adulta. Su participacion consistira
en una entrevista sobre la preparacion de su hijo para la transicion a la vida adulta, seré en
modalidad presencial el dia 7 de junio del 2024.

Aspectos éticos: su participacion es voluntaria (se puede retirar en cualquier momento). Su
participacion no representara ningun riesgo para su persona (quizas cierta incomodidad ante
algunas preguntas, pero si esto sucede, puede no responderlas) o retirarse. La informacion que
proporcione serd confidencial (si lo autoriza sera grabada (de preferencia), utilizando celular,
grabadora, Zoom, u otro medio si no, si usted no lo autoriza, solamente se tomaran apuntes en
un cuaderno, o laptop). Anonimato: no se reflejara su identidad, sino se utilizaran cédigos. La

informacién brindada sera con fines académicos Unicamente.

Si esta de acuerdo en participar en el estudio por favor lo invito a leer y completar los

datos requeridos.



Consentimiento informado para entrevista

Yo, , he leido toda la informacion ofrecida y la

comprendo en su totalidad. Conozco los objetivos de la investigacion y estoy de acuerdo con
participar en la investigacion. Sé de los riesgos y beneficios de mi participacion; asimismo
comprendo que puedo retirarme en cualquier momento, si asi lo deseara. También autorizo que
la entrevista sea grabada. Con la firma abajo, confirmo mi consentimiento para los prop6sitos

establecidos en esta investigacion.

Firma:

Fecha:

Consentimiento informado para entrevista

Yo, ., he leido toda la

informacion ofrecida y la comprendo en su totalidad. Conozco los objetivos de la investigacion
y estoy de acuerdo con participar en la entrevista. Sé de los riesgos y beneficios de mi
participacion; asimismo comprendo que puedo retirarme en cualquier momento, si asi lo desea.
Sin embargo, NO autorizo que la entrevista sea grabada. Con la firma abajo, confirmo mi

consentimiento para los propositos establecidos en esta investigacion.

Firma:

Fecha:




C. Juicio de expertos

Estimado/a experto/a:

Le agradecemos su participacion en la evaluacion de la Guia de Acompafiamiento
para Padres de Hijos con Discapacidad en Transicion a la Vida Adulta. Su valiosa
experiencia y conocimientos nos ayudaran a asegurar que la guia cumpla con los mas altos
estandares de calidad y responda de manera efectiva a las necesidades de las familias en este
proceso.

A continuacion, encontrara una serie de items que evaltan distintos aspectos de la guia,
tales como su claridad, relevancia y aplicabilidad. Le solicitamos que lea detenidamente cada
enunciado y seleccione el nivel de acuerdo con el que mejor describa su juicio sobre cada
aspecto.

Escala de valoracion
Para cada enunciado, utilice la siguiente escala de Likert:

e 1= Totalmente en desacuerdo

e 2 =En desacuerdo

e 3 =Nide acuerdo ni en desacuerdo
e 4 =De acuerdo

e 5 =Totalmente de acuerdo

Por favor, seleccione el nimero que refleje su nivel de acuerdo con cada afirmacion,
teniendo en cuenta que:

e 1y 2 reflejan desacuerdo o la percepcion de que el aspecto evaluado necesita mejoras
significativas.

e 3indica una percepcion neutral.

e 4 y 5 reflegjan acuerdo o la percepcion de que el aspecto evaluado cumple
adecuadamente con las expectativas.

Consideraciones adicionales

e Objetividad: Le solicitamos que evalle los items con objetividad, basado en su
experiencia profesional y conocimiento de las necesidades de las familias de personas
con discapacidad en la transicion a la vida adulta.

e Tiempo estimado: EIl tiempo estimado para completar esta evaluacion es de
aproximadamente 15 a 20 minutos.



Si tiene alguna duda o necesita aclaraciones adicionales sobre algin aspecto de la
evaluacion, no dude en ponerse en contacto con nosotros. Su contribucion es esencial para
garantizar que la guia sea una herramienta Util y efectiva.

ASPECTOS POR
EVALUAR

ESCALA

2

3

4

COMENTARIOS
ADICIONALES

Claridad del contenido: Los
conceptos y orientaciones de
la guia son explicados de
manera clara y comprensible.

Relevancia del contenido: El
contenido de la guia es
relevante y responde a las
necesidades de los padres de
hijos con discapacidad en
transicion a la vida adulta.

Funcionalidad: Las
estrategias y recursos
propuestos en la guia son
aplicables en la vida diaria de
las familias.

Me encantaria que en el
area de alimentacion se
pudieran implementar
ciertos tipos de estrategias
con listado de alimentos
saludable para los nifios y
jovenes ya que hay estudios
que indican que el estbmago
es el segundo cerebro y que
influye en el
comportamiento.

Adecuacion del lenguaje: El
lenguaje utilizado en la guia
es adecuado para el publico
objetivo (padres y
cuidadores).

Organizacion y estructura:
La guia esta organizada de
manera coherente y facilita su
lectura y comprension.

Atractivo visual: El disefio y
la presentacion visual de la

guia son atractivos y facilitan
la comprension del contenido.




Exhaustividad del X
contenido: La guia cubre los
aspectos mas relevantes sobre
la transicion de los hijos con
discapacidad a la vida adulta.
Utilidad practica: La guia X
proporciona herramientas
utiles que los padres pueden
aplicar directamente en sus
interacciones diarias.
Actualizacion y pertinencia: X
El contenido est4 alineado
con las practicas
recomendadas en el
acompafiamiento de personas
con discapacidad.
Adaptabilidad a diferentes X
contextos: La guia puede ser
adaptada para diferentes tipos
de discapacidad y situaciones
familiares.

Comentarios adicionales: Una guia muy completa que estoy segura de que podra
acompafiar a diferentes familias que necesiten ser guiadas en este camino a la transicion adulta
de su hijo con discapacidad. Me gusté mucho el trabajo visual y la forma tan sencilla pero
concisa en como se abordan los temas.



ASPECTOS POR

ESCALA

COMENTARIOS

EVALUAR 5 3| 4 ADICIONALES
Claridad del contenido: Los Te felicito por la redaccion
conceptos y orientaciones de cercana 'y empatica que
la guia son explicados de permite que los padres se
manera clara y comprensible. identifiquen.

Relevancia del contenido: El X Si se centra en las areas que
contenido de la guia es es fundamental priorizar.
relevante y responde a las Sin embargo, considero que
necesidades de los padres de es importante profundizar
hijos con discapacidad en en como fortalecer dichas
transicion a la vida adulta. areas.

Funcionalidad: Las X Si son aplicables de manera

estrategias y recursos
propuestos en la guia son
aplicables en la vida diaria de
las familias.

general. Orienta a los padres
a comprender qué deben
fortalecer, pero es
importante facilitar técnicas,
estrategias o herramientas
mas concretas. Tener un
referente paso a paso hara
que sea mas facil para ellos
tomar acciones concretas.

Adecuacion del lenguaje: El
lenguaje utilizado en la guia
es adecuado para el publico
objetivo (padres y
cuidadores).

Te sugiero revisar las
diferencias en la redaccion,
ya que por momentos te
diriges a los padres de usted
y luego de tu. Evitar
redactar en primera persona,
por ejemplo: no quiero que
su hijo sea un chef. Siempre
es mejor redactar en tercera
persona. Revisar algunos
errores de ortografia
“habilidades ocupacionales”
tiene un tipeo, en esas
siguientes paginas hay un
par de errores mas.




Organizacion y estructura:
La guia esta organizada de
manera coherente y facilita su
lectura y comprension.

Atractivo visual: El disefio y
la presentacion visual de la

guia son atractivos y facilitan
la comprension del contenido.

Muy atractivo y dinamico el
disefio. Solo sugiero revisar
el contraste de colores en
algunos titulos para que no
se dificulte leerlos.

Exhaustividad del
contenido: La guia cubre los
aspectos mas relevantes sobre
la transicion de los hijos con
discapacidad a la vida adulta.

La guia describe un
panorama general muy
valioso. Mi inquietud es
profundizar mas en que los
padres puedan comprender
las caracteristicas, retos y
necesidades de sus hijos.
Seria bueno empezar por
ello para luego reenfocar a
los indicadores. Esos
indicadores me parecen
muy valiosos porque los
orientan hacia a donde
deben llegar. Asi
comprenderan en dénde
estan parados y a donde
deben dirigirse.

Utilidad practica: La guia
proporciona herramientas
utiles que los padres pueden
aplicar directamente en sus
interacciones diarias.

De manera general si. Mi
inquietud es que los padres
no son expertos en el tema,
entonces al darles una
orientacion muy general
piensan si es lo que necesito
hacer, pero desconocen el
como. Si facilitas paso a
paso, es mas sencillo para
ellos implementarlo y
trabajar junto a sus hijos.




Actualizacion y pertinencia:
El contenido esta alineado
con las practicas
recomendadas en el
acompariamiento de personas
con discapacidad.

En su mayoria si, el enfoque
es el correcto para fortalecer
la vida independiente. Mi
sugerencia es verificar que
las actividades propuestas
sean accesibles para los
tipos de discapacidad
propuestos, en especial DIy
TEA. Sobre todo, en lo del
inicio que son los procesos
de autocuidado, ya que hay
algunas actividades
mencionadas que son
complejas o abstractas.
Luego en lo del dinero, por
ejemplo. No suele ser tan
viable que accedan a una
cuenta de banco o tarjeta.
Yo lo enfocaria més en el
efectivo y el presupuesto,
que son los primeros pasos
para llegar a otro tipo de
procesos. También es
importante orientar para
Ilegar a ser productivos, ya
que sabemos que enfrentan
demasiadas barreras en el
area.

Adaptabilidad a diferentes
contextos: La guia puede ser
adaptada para diferentes tipos
de discapacidad y situaciones
familiares.

Comentarios adicionales:

jFelicidades, Renata! Te centras en un tema fundamental en la vida de las personas con
discapacidad. Siempre se asume que seran nifios eternos y nadie prioriza la vida adulta. Este
tipo de productos son esenciales en una de las transiciones mas complejas de la vida. Es lo que
tanto los padres como los hijos necesitan para derribar barreras significativas.



ASPECTOS POR ESCALA COMENTARIOS
EVALUAR 2 3 4 ADICIONALES
Claridad del contenido: Los X Considerar desde qué
conceptos y orientaciones de modelo de la discapacidad
la guia son explicados de se estd concepualizando,
manera clara y comprensible. especialmente los
“transtornos”. ;Se enfatiza
en el modelo social o en el
modelo médico-
rehabilitador? ;Se habla de
apoyos o sintomas?
También es importante
agregar las referencias
respectivas para cada
concepto.
Relevancia del contenido: El Contenido bastante
contenido de la guia es enriquecedor y
relevante y responde a las comprensible
necesidades de los padres de
hijos con discapacidad en
transicion a la vida adulta.
Funcionalidad: Las
estrategias y recursos
propuestos en la guia son
aplicables en la vida diaria de
las familias.
Adecuacion del lenguaje: El
lenguaje utilizado en la guia es
adecuado para el puablico
objetivo (padres y
cuidadores).
Organizacion y estructura: X Ojo con parrafos largos,
La guia esta organizada de redaccion, entrelineado y
manera coherente y facilita su signos de puntuacion
lectura y comprension.
Atractivo visual: El disefio y X
la presentacion visual de la
guia son atractivos y facilitan
la comprension del contenido.
Exhaustividad del
contenido: La guia cubre los
aspectos mas relevantes sobre
la transicion de los hijos con
discapacidad a la vida adulta.




Utilidad practica: La guia X
proporciona herramientas
uatiles que los padres pueden
aplicar directamente en sus
interacciones diarias.
Actualizacién y pertinencia: X
El contenido est4 alineado con
las practicas recomendadas en
el acompafiamiento de
personas con discapacidad.

Adaptabilidad a diferentes X ¢Esta guia es para abarcar
contextos: La guia puede ser todo los tipo de
adaptada para diferentes tipos discapacidad? Evaluar o
de discapacidad y situaciones delimitar
familiares.

Comentarios adicionales:

Me encanta que se brinden diferentes tipos de estrategias para madres y padres,
resaltando en conceptos como autonomia e independencia. Ademas, el hablar de derechos
humanos y enfoques centrados en la persona es sumamente valioso, vale la pena profundizar
en ello. jFelicidades! Creo que esta guia tiene mucho potencial.

Solamente vale la pena delimitar para qué tipo de discapacidades esta dirigida; ademas,
considero que se puede construir un marco tedrico con mayor solidez y evaluar si es necesario
también conceptualizar la discapacidad (considerando que en nuestro contexto aun se lucha por
los derechos de las personas con discapacidad y el término de diversidad funcional ain es poco
conocido). Sin embargo, me parece un aporte valioso que se conceptualice la diversidad
funcional. Quiza valdria la pena mencionar brevemente el recorrido del término, reconociendo
también la discapacidad y sus modelos. También podria mencionarse a los asistentes personales
como parte de la transicion a la vida adulta, conocer esto también es una herramienta valiosa,
ademas, es un derecho.

Por ultimo, ojo con el modelo de la discapacidad que se quiere recalcar. Si es desde el
modelo social vale la pena explorar las condiciones desde escalas de apoyo, mas que
“sintomas” o “funcionalidad” que vienen del modelo médico-rehabilitador. Las referencias son
valiosas y claves, vale la pena reevaluar el enfoque.

iMuchas gracias por la confianza para aportar con mis comentarios! Me parece una
herramienta con gran potencial y mucho esfuerzo invertido. Muchos éxitos en el proceso. Ojala
pueda llegar a muchas personas y continuar creando espacios inclusivos.

Gabriela Rivas

Terapeuta Ocupacional

Pensum Cerrado Psicologa Clinica

Estudiante de Maestria en Andlisis Social de la Discapacidad (USAC)



ASPECTOS POR
EVALUAR

ESCALA

3 4

COMENTARIOS
ADICIONALES

Claridad del contenido: Los
conceptos y orientaciones de
la guia son explicados de
manera clara y comprensible.

Revisa recomendaciones en
comentarios.

Relevancia del contenido:
El contenido de la guia es
relevante y responde a las
necesidades de los padres de
hijos con discapacidad en
transicion a la vida adulta.

Funcionalidad: Las
estrategias y recursos
propuestos en la guia son
aplicables en la vida diaria de
las familias.

Estrategias oportunas y
centradas en la poblacién a
la que va dirigida.

Adecuacion del lenguaje: El
lenguaje utilizado en la guia
es adecuado para el publico
objetivo (padres y
cuidadores).

Organizacion y estructura:
La guia esta organizada de
manera coherente y facilita su
lectura y comprension.

Atractivo visual: El disefio y
la presentacion visual de la
guia son atractivos y facilitan
la comprension del
contenido.

Considero que depende de
la forma de entrega virtual o
fisica.

Exhaustividad del
contenido: La guia cubre los
aspectos mas relevantes sobre
la transicion de los hijos con
discapacidad a la vida adulta.

Utilidad practica: La guia
proporciona herramientas
utiles que los padres pueden




aplicar directamente en sus
interacciones diarias.

Actualizacion y pertinencia:
El contenido esta alineado
con las practicas
recomendadas en el
acompariamiento de personas
con discapacidad.

Adaptabilidad a diferentes

contextos: La guia puede ser
adaptada para diferentes tipos
de discapacidad y situaciones

En accesibilidad considero
que puede agregarse enlaces
a videos complementarios o
podcast.

familiares.

Comentarios adicionales:

Si la entrega es digital esta bien que las paginas tengan color, si sera impreso es

mejor que sea de color blanco el fondo y la tipografia de un color diferente.

En la pagina 5 donde estan las preguntas se sugiere que haya espacio para
responder las mismas. Mismo comentario para la pagina 20

En el trastorno de desarrollo intelectual, falta el trastorno generalizado del

desarrollo.

Son un poco confusas las pagina 21 a la 25, son demasiadas figuras, se utilizan

si se desarrollaré un texto. Mi sugerencia es colocarlo tipo narrativa.
Observe citas de fuentes méas alla de 10 afios, sugiero actualizarlas.
En las apps, se sugiere colocar los enlaces.

Asi mismo en las asociaciones habria que hacer enlaces a web Page o redes

sociales.

IMPORTANTE

Al enviar las mejoras, se revisara de nuevo para llenar de nuevo el instrumento para que

quede validado su producto.



iiiLa felicito!!! Recuerde que todas las recomendaciones son para elaborar un producto

con la excelencia que trasciende.
Saludos,

Cecilia
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PRESENTACION

Creciendo hacia el futuro. Crecer es una palabra interesante,
llena de significado y potencial. Es parte de la motivacion
que todos los padres tienen para guiar a sus hijos a través de
la vida. Aprender, seguir adelante, alcanzar, lograr son
palabras que podemos asociar con crecer. Cuando
hablamos de mirar hacia el futuro, podemos pensar en
plazos cortos o largos, en minutos, horas, dias, semanas o
incluso anos. Lo fundamental es mantener la mirada puesta
en un objetivo, una meta, el sueno y el logro que aguarda en
el horizonte.

La transicion a la vida adulta no es facil para nadie. Para
padres e hijos, este proceso puede ser un desafio
emocionante o a su vez abrumador y lleno de dudas. En este
viaje, es crucial proporcionar apoyo, orientacion que ayuden
a los jovenes a desarrollar su autonomia y tomar decisiones
informadas.

Para ello, esta guia ha sido creada con el propésito de
ayudar a los padres a visualizar y crear un plan con su hijo,
anticipar las posibilidades, a imaginar un camino que
pueden construir juntos, teniendo en cuenta las habilidades
y pasiones de su hijo.




Antes de comenzar, quiero que usted reflexione en estas
preguntas fundamentales:
o ;(Ha trabajado en fomentar la autonomia de su hijo?

e ;Como puede guiar a su hijo hacia un futuro exitoso y
satisfactorio?

e ¢(Cuales son las metas y aspiraciones de su hijo?

e ;Qué habilidades le gustaria que su hijo cultive en su
camino hacia la adultez?

o ;Como pueden colaborar juntos para crear un plan sélido
y alcanzar esos objetivos?




Probablemente, alguna de las preguntas fueron
dificiles de responder; sin embargo, a lo largo de
esta guia podra explorar estas preguntas y a su vez
encontrara consejos, estrategias y recursos para
apoyar a su hijo en su viaje hacia el futuro. El
crecimiento y el desarrollo son procesos continuos,
en ocasiones se encuentran obstaculos; sin
embargo, es importante recordar que con su apoyo
su hijo estard@ mejor preparado para enfrentar
desafios, cumplir suenos; juntos, construiran un
puente hacia un futuro de posibilidades, logros y
mucha pero mucha felicidad.




CAPITULO 1

Descubramos

En el deseo de alcanzar la luna, el hombre se olvida de
disfrutar de las flores que nacen a sus pies.
- Albert Schweitzer



Probablemente el haber escuchado
por primera vez alguna de estas

palabras: discapacidad,
diagnostico, diversidad funcional,
déficit cognitivo fueron

impactantes, también pudieron ser
bastante confusas.

Sin embargo, es importante que
usted reconozca que no hablamos
de enfermedades, ese es un término
erroneo que se ha utilizado por
muchos anos, mas bien su hijo tiene
un estilo de vida propio, una
manera unica de ver el mundo, una
forma de aprender y de adaptarse a
su entorno.




DIVERSIDAD
FUNCIONAL

.QUE ES?

El desarrollo del ser humano se basa en la
diversidad, ya que ninguna persona es igual a otro,
cada uno tiene una particularidad, una esencia y
una forma de vivir. Es una realidad desde siempre
y para siempre, por lo que este aporta y da a
conocer que la sociedad estd formada por
personas que funcionalmente son diversas.

El Movimiento de Vida Independiente (MVI) es un
movimiento social que surgié en la década de 1960
y 1970, principalmente en los Estados Unidos, pero
se ha extendido a nivel internacional, asi como
Europa y América Latina. Este promueve Ila
autonomia y la igualdad de las personas con
diversidad funcional, desafiando asi las normas y
las instituciones que histéricamente habian
limitado sus derechos y oportunidades. Este
movimiento sigue evolucionando y luchando por
la igualdad de derechos, la accesibilidad y la
inclusion en todo el mundo. A su vez, el Foro de
Vida Independiente y Divertad (FVID) que inicié en
el 2001 tiene el objetivo de impulsar este
movimiento.



En el transcurso del tiempo, han existido
diferentes términos que definen a toda persona
con diversidad funcional; sin embargo, en muchas
ocasiones, estas palabras han transmitido
significados que no toman en cuenta Ia
individualidad de la persona, mas bien resaltan
alguna dificultad o le dan menos valor a la
persona. Por lo que la definicion de diversidad
funcional describe y respeta a cada persona como
ser unico y auténtico.

El FVID en el 2005 propuso este concepto e insiste
en hablar de diversidad funcional; sin embargo, el
término diversidad funcional refuerza la riqueza y
variedad inherente a un colectivo de personas
cuyos cuerpos o mentes funcionan de forma
diversa. En muy poco tiempo, se ha logrado
utilizar este concepto tanto de forma escrita como
hablada. Por lo que hoy en dia, se han extraido las
iniciales de cada palabra para crear el acrénimo
PDF, Persona con Diversidad Funcional.
(Romanach, 2005)

Entonces, diversidad funcional es un término que
forma parte de la sociedad actual. Erradica
completamente el término que resalta Ila
exclusion y da paso a la igualdad e inclusion.
Resalta la existencia de una variedad de
capacidades y necesidades en las personas por lo
que fomenta el respeto, al mismo tiempo, afirma
que la sociedad y el ambiente debe ser adaptado
para todos garantizando asi la igualdad de
oportunidades y creando asi un medio para todos.
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La diversidad funcional cognitiva se refiere a

la variabilidad en el funcionamiento °
cognitivo de las personas. Este concepto o0
aboga por un enfoque de neurodiversidad

que remarca la singularidad de las personas.

Por lo tanto, reconoce la amplia gama de
habilidades, estilos de pensamiento y
aprendizaje que existen en la poblacion.

Segun el Manual Diagnéstico y Estadistico
de Trastornos Mentales (DSM V) estos son
las categorias de los trastornos del
desarrollo neurolégico, en otras palabras
neurodiversidad, abordando asi las formas
diversas de funcionamiento cognitivo.

1. Trastorno del Desarrollo Intelectual
(Discapacidad intelectual): comienza
durante el periodo de desarrollo y presenta
un funcionamiento diverso en el area

intelectual, en el comportamiento
adaptativo, en los dominios conceptuales,
sociales y practicos. Este puede ser leve,
moderado, grave y profundo.

2. Trastornos de la Comunicacion: este es la
diversidad para comprender, expresar o

interactuar mediante el lenguaje de manera
efectiva.

DIVERSIDAD f

o
FUNCIONAL °/£a
&

e
COGNITIVA

Q
: N




3. Trastorno del Espectro Autista (TEA): este
es una condicion en donde se evidencia la
diversidad en la funcionalidad de Ila
comunicacion social, interaccion social,
reciprocidad socioemocional, sensibilidad
sensorial; presentan patrones repetitivos de
comportamiento, intereses o actividades. Es
importante, tomar en cuenta que los sintomas
deben estar presentes en el periodo de
desarrollo.

4. Trastorno por Déficit de Atencion con
Hiperactividad (TDAH): este puede describirse
como un patrén persistente de inatencién y/o
hiperactividad e impulsividad.




5. Trastorno Especifico del Aprendizaje: este
se describe como la dificultad en el
aprendizaje por lo menos durante 6 meses.
Las areas que se ven afectadas son la lectura,
expresion escrita y las matematicas.

6. Trastornos Motores: este puede describirse
como la diversidad funcional para controlar
y coordinar los movimientos de su cuerpo.
Estos pueden ser el trastorno del desarrollo
de la coordinacion, trastorno de
movimientos estereotipados.

7. Trastornos de TICS: se puede describir
como movimientos o sonidos repetitivos e
involuntarios. Estos pueden ser: Trastorno de
la Tourette, Trastornos de Tics Motores y
Trastornos de Tics Transitorio.
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Por lo tanto, ;{ qué retos puede ver en su hijo?

* En el funcionamiento intelectual: dificultad
en el razonamiento, en las funciones
ejecutivas (planificacion, organizacion,
atencion, resolucion de problemas,
memoria). Asi también como la comprension
del pensamiento abstracto y las inferencias.
Puede notar que en ciertas ocasiones, a su
hijo se le puede dificultar ciertos
aprendizajes académicos.

EJEMPLOS Se distrae facilmente

Olvida constantemente
Piensa de forma literal

Presenta un pensamiento fantasioso

Necesita que le den 2 opciones
para tomar una decision

Se le dificulta poner en practica
lo aprendido

Puede realizar las actividades
muy despacio.

Le suelen repetir las instrucciones

11




« En las habilidades adaptativas: dificultad en
realizar diferentes actividades de la vida
cotidiana, comunicarse claramente,
comprender ciertas normas sociales asi
como el lenguaje corporal y realizar
actividades de la vida independiente.

Confunde las cantidades
al utilizar dinero

Se le dificulta expresar sus ideas.

Puede no vestirse solo (abrochar botones,
amarrar zapatos)

Dificultad para mantener una conversacion

Puede no expresar sus
necesidades

Puede hablar sin esperar su
turno.

Dificultad en hacer comida
simple.

Puede no tener interés por los demas.

12




CAPITULO 2

Transicion a la Vida
Adulta

Grandes esfuerzos por grandes motivos es la mejor definicion de
una vida feliz.
- William Ellery Channing

.




PLANIFICACION
TEMPRANA

Una planificacion temprana, es el proceso por el
cual se realizan pasos con el fin de llevarlos a cabo
en un futuro cercano o lejano. Para la transiciéon ala
vida adulta es necesario realizarla con el apoyo y los
consejos de ustedes padres de familia o cuidadores.
Algunas recomendaciones para ello son:

Para poder ayudar a los que mas quiere, es
importante que como primer paso, usted se sienta
bien, teniendo asi bienestar, que segun el modelo
multidimensional del Bienestar Psicolégico creada
por Ryff (1989), estas son las seis dimensiones de
ello: autonomia, dominio del entorno, crecimiento
personal, relaciones positivas con otros, aceptacion
personal y propésito de vida.

Una planificacion temprana no solo implica la
preparacion de sus hijos para la vida adulta, sino
también garantizar que usted como padre de
familia se sienta bien y que tenga el equipo
necesario para brindar el mejor apoyo posible.

1. PONERME COMO PRIORIDAD

En muchas ocasiones, sino es que en todas su hijo
es la prioridad, el apoyo extra es la prioridad, las
clases extracurriculares son la prioridad, las tareas
o los examenes del colegio de su hijo son la
prioridad, el trabajo es la prioridad.

¢ En qué momento dejo de ser usted una prioridad?

14




Esto no quiere decir que sus hijos, no son prioridad,
al contrario.

Sin embargo, para transmitir felicidad, seguridad,
tranquilidad, bienestar; ustedes deben ser el
ejemplo que necesitan sus hijos.

En ocasiones, no saber como abordar ciertas
situaciones con su hijo, esta bien, no comprenderlo
esta bien, no entender el por qué de ciertas
situaciones esta bien, no comprender porqué su hijo
se comporta de una forma esta bien, perder la
paciencia esta bien, querer arreglar rapidamente
todo esta bien, pedir ayuda esta bien. El ser humano
no es perfecto y siempre trata de dar lo mejor de él.

2. SENSIBILIZACION Y COMPRENSION

¢Su hijo es capaz de reconocer sus particularidades?
¢Puede explicarlas claramente? ;Comprende como
él percibe el mundo? ;ldentifica las necesidades
unicas que posee?

Si las respuestas a la mayoria de preguntas fue no,
entonces es momento de comenzar con la
sensibilizacion y concientizacion.

Lo mas importante es que ustedes como padres de
familia sean honestos hacia ellos, utilizando los
términos adecuados y explicandoles a sus hijos con
claridad.

Probablemente, algunos pueden tener dudas, otros
tal vez no, pero lo mas importante es que se hable
con naturalidad.

Explicarles que todos somos totalmente diferentes
es una forma interesante de comenzar, cada quién
percibe el mundo de diferente manera.
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3. EVALUACION

Es importante que usted sea positivo a la hora de
explicarle, enfatice en las fortalezas y habilidades
de su hijo. A su vez, puede preguntarle a su hijo:
¢Qué es lo que mas le gusta hacer?, ;Qué es lo que él
cree que es dificil de hacer?

Al mismo tiempo, puede utilizar ejemplos en como
las personas podemos encontrar soluciones o
estrategias para enfrentar desafios. Cuéntele
alguna anécdota suya relacionada a los desafios.
Recuerde, tomese el tiempo de promover Ila
aceptacion y el respeto en el ambiente, hablen
sobre la importancia de comprender y apreciar a las
personas como son y reafirme a través de amory el
apoyo, creando asi un espacio de confianza en
donde su hijo pueda preguntar y sentirse seguro.

Como tercer punto, la identificacion de gustos,
pasiones, aficiones de su hijo.

Preguintele : ;qué es lo que mas te gusta hacer?,
iqué deporte te gusta realizar?, ;qué objetos te
gustan utilizar?, ;qué actividades te gustarian
realizar cuando seas grande?

Poco a poco iran descubriendo; sin embargo, es
necesario que usted lo encamine, no decirle lo que
él debe de hacer, mas bien si él menciona algun
gusto fantasioso, redirigirlo hacia opciones que
sean realistas.

Por ejemplo, él comenta que quiere ser un
superhéroe que vuela. Usted podra redirigirlo y
preguntarle: ;los superhéroes son reales?, ;has visto
alguno en la ciudad? Tal vez, puede tomar la
situacion y mencionarle que esto solo pasan en las
peliculas, pero si toma en cuenta los superhéroes
ellos son personas buenas, ahi puede tomar en
cuenta los valores que él debe de tener.

16




Es necesario transformar de forma positiva cada
situacion, no utilizando un “NO“ como respuesta,
pero si tomandolo como referencia.

Por lo tanto, este paso es para reconocer pasiones,
tomando en cuenta las habilidades de su hijo.

4. DESARROLLO DE UN PLAN CENTRADO EN LA
PERSONA (PCP)

Luego de haber realizado Ila evaluaciéon, es
importante establecer objetivos a corto, mediano y
largo plazo.

Estas metas deben ser realistas y orientadas a
lograr la autonomia, la independencia, Ila
participacion activa en la comunidad, la educacion
continua y el empleo; sin embargo, estas pueden ser
modificadas en el proceso.

Los objetivos a corto plazo, buscan que las metas
sean alcanzables en un periodo inmediato. Estos
puede incluir hitos especificos relacionados con el
desarrollo de habilidades laborales, la participacion
en actividades de la comunidad, o el avance en la
educacion continua. Estos objetivos a corto plazo
actuan como pasos concretos que llevan hacia
metas mas amplias y contribuyen al crecimiento
progresivo y sostenido.

17



Los objetivos a largo plazo, estan disenados para
abordar areas mas amplias y fundamentales en la
vida adulta de la persona. Esto podria incluir la
consecucion de la independencia residencial , el
logro de un nivel educativo, la creaciéon y el
desarrollo de un proyecto significativo o el
establecimiento exitoso en un empleo alineado con
los intereses y habilidades de la persona.

Estos objetivos proporcionan una vision para la
planificacion a largo plazo y asi proporcionando una
vision integral para el desarrollo continuo de la
persona con diversidad funcional a lo largo de su
vida adulta. Por lo tanto, cada plan es personalizado
y este garantiza ciertos aspectos como : dinamico,
alcanzables y significativo para el joven a lo largo de
su trayectoria hacia la vida adulta.




({COMO COMENZAR A REALIZAR UN PROYECTO DE
VIDA?

¢ Quién quiero
llegar a ser?

Fuente : Miss Estephani. La flor que sabe quien soy [Imagen].
Pinterest. https://www.pinterest.com/pin/50102614597004481/
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La metafora del arbol se utiliza para representar el
autoestima y como se relaciona con la identidad y el
crecimiento personal. El arbol se convierte en un simbolo
que permite a las personas visualizar su propio proceso
de crecimiento y desarrollo.

FLORES - HOJAS
cQué cosas bonitas puedo dar a los demas? ¢Cuales son mis deseos, metas,
motivaciones y objativos?

PAJAROS
{QUé personas
s0nN importantes

FRUTODS
éCuales han sido

mis logros? para mi?
 RAMAS
cue cosas he de mejorar?
GUSANOS TRONCO
iDe que deberia desprenderme e e e
o dejar de hacer? N v ¢a|.1t_:'f~'::-~.~?
e ——
Ny
i:ﬁ!h!d!;‘ﬁhh
RAICES

cCuales son mis principios, valores
v cualidades positivas#

Fuente: El arbol de la vida [Imagen].
Pinterest.https://www.pinterest.com/pin/703756187490064/
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COMUNICAR

Profundicemos un poco mas en cOmo comunicar y
sensibilizar a su hijo. Primero, recordemos que el
proceso de comunicacion de una discapacidad,
condicion es un derecho indiscutible de la persona.
En ocasiones, cuando su hijo es un nino
probablemente no se percatara de sus retos; sin
embargo, conforme va creciendo en base a su nivel
cognitivo, notara que hay algunos retos o
comenzara a compararse con los demas. Ahi es
cuando usted comenzara con el proceso de darle a
conocer su diagnéstico.

Ahora, pensemos en que su hijo ya es un
adolescente y aun no le han dado a conocer su
diagnéstico.

iAhora es el momento!

21




En este caso, su hijo ya tendra una madurez
cognitiva mayor para poder razonar y comprender.
Es importante evitar la culpabilidad asi también
como enfrentar a su hijo con honestidad y claridad.
Demostrarle que es parte de:

Estilo
de

vida

Sentido
de
pertenencia

|dentidad

Fuente: Elaboracion propia

Segun Sandler y Rosenthal (2015) en su articulo
publicado en Autism Spectrum News describe
como los nihos experimentan un sentido de
pertenencia después de darle significado a su estilo
de vida o retos. El darse cuenta que tiene
similitudes con otros ninos, pueden experimentar
asi una sensacion de empoderamiento, el compartir
desafios similares con otras personas puede ser
parte de su identidad.
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DESTACAR LAS FORTALEZAS Y DEBILIDADES

Sandler y Rosenthal (2015), comenta que todos
tenemos ambas, y es relativamente facil hacer una
lista de las fortalezas y las debilidades de cada uno
de nosotros. Podria ser util que cada uno de los
miembros de la familia mencione tres cosas en las
que son buenos y tres cosas con las que tienen
dificultad.

El reconocer como familia que todos tenemos
muchas fortalezas y habilidades al igual que
tenemos dificultades es parte de crear un lazo de
confianza, dando ejemplos asi como: “Mama se le
facilitan mucho las matematicas, hace las cuentas
de forma mental, mientras que a mi, papa, se me
dificulta hacer calculos mentales y utilizo la
calculadora.”

Algunos consejos que puedes aplicar en casa:

Respetar su estilo de
procesar las cosas:
regularmente el niio o joven
hara muchas preguntas; sin
embargo, otros preferiran
tener un espacio para poder
procesar la informacion.
Respetar su singularidad, su
tiempo, su espacio es parte
de apoyarlo.

Fuente: Elaboracion propia

23




Peter Vermeulen (2000), en su libro “Soy Especial”
propone estas herramientas que puede utilizar con
su hijo en el proceso de COMUNICAR.

Pueden comenzar identificando sus rasgos
exteriores. Lo que llamamos apariencia.

MEDIDAS
PN 1T O | | TR = | ; |

Talle de zapatos:.......cccee
Cabeaza:
— N
Color de cabello:
Cueallo:
L
Color da ojos:
| Pecho:
.......................................... em
Cintura:

R = | | 8

Cadera:

) B

Muslo:

SR - || ¥

Fuente: Soy Especial [Fotografia], por Vermeulen, 2000
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Luego, pueden analizar las similitudes y
diferencias que tiene su hijo con sus amigos a
través de esta herramienta.

Me veo diferente a las demas personas

Mas bajo que yo: ALTURA Mas alto que yo:

YO

Menos pesado que yo: PESO Mis pesado que yo:

I
[ YO

| NUMERO DE
Mis paqueio que yo. ZAPATO Mas grande que yo:

YO

r» * COLOR DE
L 1 o Mas claro gue yo. CABELLO Mas oscuro que yo:

YO

Pero también tengo cosas en comun con otras personas:

ceeornnn. diene el mismo color de ojos que yo.
ceveee.. liene el mismo talle de zapato que yo.

cveeeee.tiene el mismo color de cabello que yo.

Fuente: Soy Especial [Fotografia], por Vermeulen, 2000
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El siguiente paso es que su hijo conozca su interior.
Primero sus gustos y pasiones.

Mis favoritos...

Programa de television:
Comida:

Libro:

Musica:

"\ Pais:

Deporte:

Mis pasatiempos:

Fuente: Soy Especial [Fotografia], por Vermeulen, 2000
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Luego, su hijo debera de identificar las
caracteristicas que describan su personalidad,
para ello debera de recortarlas y pegarilas.

Fuente : Soy Especial [Fotografia], por Vermeulen, 2000
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Desorganizado

Amable Agresivo

Timido Tranquilo valiente
Honesto Creativo Curioso
Responsable Sociable Pacifico
Irresponsable Colaborador Generoso
Celoso Presumido Organizado

Fuente: Elaboracion Propia
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-

AHORA ANALICEMOS:

e ;Cual es el estado de animo mas comun
de su hijo?

e ;Su hijo tiene amigos o personas con las
que disfruta pasar tiempo?

e ;Considera que su hijo cuenta con todos
los recursos basicos nhecesarios como
ropa, alimentacion y educacion?

e ;SU hijo tiene la oportunidad de

aprender cosas nhuevas y potenciar sus
habilidades?

29



-

e ;COmMo esta la salud fisica de su hijo?
;Realiza actividades fisicas?

e ;Su hijo tiene la capacidad de tomar
decisiones sobre su vida diaria, como qué
comer o como utilizar su tiempo libre?

e ;Su hijo se siente parte de la comunidad
y participa en actividades junto a los
demas?

e ;Considera que se respetan y protegen
los derechos de su hijo en su entorno?

30



AHORA ES MOMENTO
DE PRIORIZAR Y
EVALUAR ESTOS 8
ASPECTOS EN SU

H1JO.
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[
PREPARAR AL

JOVEN PARA LA
TRANSICION

Para tener una transicion exitosa, debemos recordar
que lo importante es que el joven tenga calidad de
vida, para ello debemos de trabajar en estas ocho
dimensiones propuestas por Schalock y Verdugo
(2003).

Bienestar

1.Bienestar Emocional
2.Bienestar Fisico
3.Bienestar Material

Independencia

4. Autodeterminacion
5. Desarrollo Personal

Participacion Social

6. Relaciones Interpersonales
7. Inclusion Social
8. Derechos
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EMOCIONAL

FISICO

MATERIAL

Indicadores
Bienestar

Capacidad para expresar emociones
positivas.

Adaptacién al cambio.

Manejo del estrés.

Ausencia de sentimientos negativos.
Muestra de confianza en si mismo y sus
habilidades.

Interés por actividades nuevas asi como
recreativas y académicas.

Capacidad de regular emociones.

Tener una correcta alimentacion .

Realizar ejercicio fisico o actividades
deportivas.

Realizar actividades de la vida diaria.
Realizar actividades creativas y ludicas.
Realizar actividades de cuidado personal.
Habitos de sueno adecuados.

Administracion adecuada con recursos
econdmicos con apoyo si es hecesario.

Vivir en un Ilugar accesible para sus
necesidades.

Disposicidon a servicios de salud.

Acceso a alimentos nutritivos.

Disposicion de ropa y articulos personales.
Disponibilidad de dispositivos que faciliten la
comunicacion. 33




RELACIONES
INTERPERSONALES

INCLUSION

Indicadores

. Participacion Social

SOCIAL

DERECHOS

Poseer conocimientos o herramientas para
realizar actividades de la vida diaria.
Mantiene una relacion sana con su familia.
Cuenta con amigos valiosos.

Es capaz de trabajar en equipo.

Posee habilidades sociales: respetar a los
demas, empatizar.

Participar en actividades recreativas.

Realizar actividades de ocio en entornos
comunitarios.

Participar en actividades en donde
reconozcan sus habilidades.

Tomar decisiones de forma auténoma
respecto a sus preferencias y deseos.

e Conocer sus derechos.
e Ser respetado por sus derechos sin

discriminacion.

¢ Disponer de los mismos derechos que

todos.

¢ Participar en decisiones sobre su vida,

puede tener apoyo.
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DESARROLLO

AUTODETERMINACION

PERSONAL

Indicadores
Independencia

Tomar sus propias decisiones.

Tener metas y seguirlas.

Poder elegir entre diferentes opciones
segun sus preferencias.

Reconocer las propias fortalezas, retos,
emociones y valores.

Actuar con integridad y valores positivos y
morales.

Asumir responsabilidades y tomar
decisiones.
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AUTONOMIA

Segun Montes y Hernandez (2011), la autonomia en
personas con diversidad cognitiva intelectual se
logra cuando son capaces de actuar de acuerdo a
sus propias preferencias, intereses y/o habilidades
de manera independiente, libres de presiones o
interferencias excesivas por parte de las personas
de su entorno.

Por lo tanto, se puede determinar que una persona
con diversidad funcional tiene autonomia cuando
pueden reconocer lo que necesitan y a las vez
expresan lo que piensan, sienten y dan a conocer el
apoyo que necesitan. Es importante reconocer que
para ello es importante trabajar con su hijo desde
temprana edad.

Sin embargo, la autonomia no solo se refiere al
ambito personal sino que también a todos los
aspectos que involucran al ser humano.

Los tipos de autonomia son:

!
-

' 4
-
O
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Autonomia Personal

Segun Vived (2011), la autonomia personal es la capacidad
que tiene la persona para desarrollar una vida lo mas
satisfactoria e independiente posible en los entornos
habituales de la comunidad . Por lo tanto, un joven
personalmente autéonomo es capaz de tomar sus propias
decisiones, resolver problemas y realizar actividades por si
mismo en el dia a dia. Es importante tomar en cuenta que
la autonomia personal también busca el bienestar del
joven, que tenga buena salud y buenos habitos
alimenticios y de higiene personal.

Los componentes de la autonomia personal son:

Identidad Personal

(Quién soy?, ;coOmo me comporto?, ;qué me gusta?,
ien qué soy bueno?, ;como me siento?, ;cémo percibo
mi alrededor?, ;cuales son mis valores?, ;cuales son
mis suenos?, ;cual es mi motivacion?

1.Realizar un arbol genealégico para conocer la
historia familiar asi como explorar la diversidad
cultural en la familia.

2.Crear un vision board esto consiste en realizar un
collage de diferentes imagenes que representen
las metas, suenos que su hijo tiene con el fin de
visualizar el futuro y los pasos para llegar a ello.

3. Album de ;Quién soy yo? su hijo puede tener un
cuaderno en donde escriba todo lo que le gusta,
pegue fotos, imagenes, tickets de actividades o
recuerdos de viajes, asi también puede escribir
sobre lo que le gusta y le apasiona.
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Autocuidado Personal y en la Salud

e Fisico: tener una alimentacion saludable,
habitos de higiene y de sueno, realizar
actividades fisicas y atender de manera
adecuada las enfermedades.

e Emocional: conectar y comprender las
emociones.

e Cognitivo: estimular Ila creatividad y el
pensamiento critico asi como estar en
aprendizaje continuo.

e Espiritual: Reconocer y conectar con los valores
propios.

e Es importante darle a conocer a su hijo
el balance en Ila alimentacién, no
significa restringir ciertos alimentos; mas
bien es tener autoconocimiento y
autocontrol .

e Es importante crear el habito de
ejercitarse, el cuerpo lo necesita, segun
la necesidad del cuerpo de su hijo.
Prolonga una buena calidad de vida y
beneficia la salud mental.

e Promover desde temprana
edad el Dbanarse siempre,
lavarse los dientes 3 veces al
dia, peinarse, lavarse las manos,
utilizar desodorante, perfume o
locion.

e Dormir lo suficiente esto
significa que es importante
tener un horario establecido.
Se recomiendan siestas de 20
Mminutos, no mas.
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4. Prestar

3.Prestar atencion a la reaccion
del cuerpo: las emociones son
dificiles de manejar cuando no
se conocen por lo tanto, digale
a su hijo que deje que su
emocion baje para luego poder
pensar con claridad y asi
planificar lo que podra hacer la
proxima vez que perciba esa
emocion.

mas atenciéon a la
respuesta que a la situacion: es
importante reconocer que la
reaccion dependera de cada
persona.

5.Expresar las emociones
adecuada y
proporcionalmente: luego de
reconocer los signhos en el
cuerpo y de mantener una
respuesta correcta se podra
expresar de la mejor manera.

2.Aprender a

Para poder apoyar a su hijo en su
area emocional le presento estos
pasos que propone la psicologa
Cristina Roda (2017) para expresar
la emocién de manera sana:

1.ldentificar la emociéon y la
sensacion: su hijo podra
preguntarse: iqué estoy
sintiendo?, (gqué  sintomas

fisicos estoy experimentando?,
icual es la causa?, ;por qué
aparece ahora?

reconocer las
emociones: es importante que
su hijo pueda identificar las
emociones a través de
diferentes signos en el cuerpo.
Se puede realizar una lista con
las emociones y ;qué es lo que
fisicamente evidencia su hijo a
causa de esa emocion?




6.Realizar una vivencia
experiencial con el cuerpo: si
su hijo presenta alguna
emocion incontrolable, es
necesario que él senale la parte
del cuerpo en la que ocurre. A
su vez, para Vvisualizarlo se
puede caracterizar el
sentimiento a través de un
color y textura; por ejemplo, el
enojo es como una bola
arrugada en mi estdbmago.

7.Intentar se honesto con lo que
se siente y se hace: estad bien
tomar un respiro para luego
seguir; por ejemplo, reconocer
el cansancio y admitir que se
necesita tiempo para recargar
energias.

8.Elegir la mejor situacion para
expresarse: es importante
observar y evaluar el momento
indicado.

1.Pintar

2.Leer

3.Hacer actividades que le gusten a su hijo.

4.Sembrar plantas.

5.Escuchar musica.

6.Escribir en un diario personal

7.El puede buscar un espacio donde se sienta
tranquilo y relajado para tener un tiempo.

8. Tener un momento de agradecimiento y de
reflexion.

9. Ver una pelicula o serie.

10.Hablar con las personas de confianza.
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Su hijo puede identificar la emocioén a
través de emojis o0 imagenes,
relacionar diferentes vivencias con lo
que siente puede ser de gran ayuda.
Por ejemplo, relacionar la felicidad
con comer helado o el enojo cuando
se le pierde el sudadero del colegio.
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Promueva en su hijo diferentes
actividades que estimulen su creatividad
y pensamiento critico, evitando asi la
tecnologia.
1.Jueguen en familia juegos de mesa
asi como ajedrez, rummikub,
pictionary, palillos chinos, clue,
monopoly, entre otros.
2.Crea el habito de lectura en su hijo,
procure darle el ejemplo. Busquen un
libro en base a su nivel cognitivo y sus
intereses.
‘ II 3.El ejercicio es fundamental.
4.La meditacion y los ejercicios de
respiracion profunda son clave.

1.Promueva en su hijo la meditacion o
el habito de agradecimiento.

2.En base a sus creencias familiares
pueden asistir a actividades religiosas.

3.Promueva el habito de afirmaciones
positivas .

Gestion de Tiempo

El proceso de organizar y planificar las diferentes
actividades que se realizan diariamente. Esto permite
alcanzar ciertos objetivos y equilibrar las
responsabilidades. Es importante tomar en cuenta el
tiempo para el ocio y el descanso.

44



Utilizar un horario diario de forma
visual puede ser de gran ayuda,
puede ser como esta plantilla o
utilizar un pequeno pizarron.

HORARIO DE LA TARDE

Fuente: Horario de la Tarde [Imagen]. Educapeques.
https://www.escuelaenlanube.com/fichas-estimulacion-gtd-ninos/
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Autonomia Familiar - Social

Segun Mantilla (2023) la autonomia familiar - social
incluye el tener amigos claramente identificados,
relaciones familiares adecuadas, contactos sociales
positivos y gratificantes, asi como relaciones
interpersonales apropiadas. El sentimiento de
pertenencia a una familia y a un grupo social es parte de
la autonomia, el determinar las relaciones sanas como las
que no, también.

Habilidades Sociales

Son un conjunto de capacidades que posibilitan una
interaccion agradable y efectiva con los demas.
Goldstein fue un psicélogo estadounidense
reconocido por haber desarrollado el Entrenamiento
en Habilidades Sociales (Social Skills Training SST);
por lo tanto, segun su tipologia las habilidades
sociales son:
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Habilidades Sociales Basicas:
Escuchar, iniciar una
conversacion, mantener una
conversacion, formular una
pregunta dar las gracias
presentarse, presentar a
otra persona, hacer un

elogio.

Habilidades alternativas
a la agresion: pedir
permiso, compartir algo,
ayudar a los demas,
negociar, empezar el
autocontrol, responder a
las bromas, no entrar en
peleas.

Habilidades de planificacién:
tomar decisiones realistas,
establecer un objetivo,
determinar las propias
habilidades, concentrarse
en una tarea, resolver los
problemas segun su

importancia.

Fuente: Elaboracion Propia segun la Tipologia de Goldstein

47



Es importante reconocer que en algunos casos de
discapacidad intelectual y de trastorno del espectro
autista, las habilidades sociales son parte de sus retos,
por lo tanto, evite exigirle demasiado a su hijo. En
ocasiones, podra evidenciar que su hijo no comprende
ciertas instrucciones, o comprende ciertas afirmaciones
de forma literal, sus reflexiones giran sobre él mismo, le
es indiferente la vida de los demas, no habla de sus
sentimientos, no identifican con claridad las conductas
adecuadas para cada situacion.

Si su hijo presenta retos en las habilidades sociales,
primero es esencial trabajar en las funciones ejecutivas,
estas son capacidades cognitivas que nos ayudan a
realizar las actividades diarias de forma auténoma.

Flexibilidad Cognitiva

Si a su hijo se le dificulta tolerar cambios de actividades,
personas o lugares o su pensamiento es extremo; por
ejemplo, negro o blanco pero no puede ver el intermedio
gris.

Veamos un ejemplo:

Marcos y sus amigos tienen planeado ir a jugar futbol el
sabado en la tarde; sin embargo, en el grupo de whatsapp
deciden cambiar de planes ya que probablemente ese dia
llovera, por lo que deciden mejor ir a jugar videojuegos.
Marcos se enoja y decide insistir en que se siga el plan
original. Los amigos, tratan de convencerlo pero al final
Marcos decide no asistir y pasar la tarde en casa.
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Para ello la flexibilidad cognitiva puede ser desarrollada
a través de estas actividades:

Crear un juego de roles en donde su hijo debera de
decidir entre dos escenarios, es hecesario que a su vez
se pueda cambiar las situaciones para que él puede
adaptarse al entorno.

A través de libros, cuentos o peliculas, reflexionen
sobre el actuar de los personajes y de que manera
ustedes podrian manejar esas situaciones.
Reflexionen juntos y utilice la frase, qué pasaria si...
Utilizar flashcards o imagenes de diferentes
actividades, pueden plantearse diferentes escenarios
en donde puedan ver la accion presentada.

Ensenar que tanto el perder y el ganar es parte del
vivir.

Ya sea en el carro, caminando puede con su hijo
construir una historia en donde cada uno de forma
oral debera de ir creando una escena y entre ambos
deberan de complementarla, a su vez la narracion de
su hijo debera de adaptarse a la suya.
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Autorregulacion Emocional

Veamos un ejemplo:

Luis es un joven deportista, le gusta el
basquetbol. En un partido amistoso con
sus amigos y companeros del colegio, su
equipo pierde. De forma instantanea e
impulsiva le empieza a gritar a su mejor
amigo culpandolo por no jugar bien. Su
s amigo se siente mal y a su vez, también se
enoja.

S

Para ello la autorregulacion emocional puede ser
mejorada a través de estas estrategias:

e Anteriormente, se menciond la importancia de que
su hijo puede identificar las sensaciones de su cuerpo
al tener alguna emocion, por lo tanto, luego de que él
logre identificarlo es importante ensenarle a tomar
respiraciones profundas, puede ser que en su mente
al inhalar cuente del 1 al 5, o piense en su lugar
favorito y al exhalar pueda ayudarle a mantener la
calma.

e Es importante que usted siempre valide Ilos
sentimientos de su hijos.
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e A través de afirmaciones puede aumentar Ila
autoconfianza en su hijo.

e Promueva cero tolerancia ante las burlas y la
discriminacion.

e Fomente un espacio seguro y de confianza en donde
su hijo pueda expresar lo que siente sin que piense
gue sera juzgado.

Do

Inhibicién

Su hijo puede presentar impulsividad, por lo que en
ocasiones suele interrumpir ciertas conversaciones o suele
actuar de manera inapropiada en situaciones distinta.
Puede, a su vez, nho comprender lo que ocurre a su
alrededor asi como el responder al lenguaje corporal de
los demas. Suele no seguir las reglas y no escucha con
atencion a los demas.
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Veamos un ejemplo:
En clase, a Carlos y a sus companeros le
han asighado un proyecto de ciencias.
Cuando su grupo se reune para hablar y
planificar lo que haran, él no para de
interrumpir a cada uno de sus companeros
mientras dan sus puntos de vista, por lo
que demuestra una actitud despectiva
hacia las ideas de los demas. Sus
companeros se desesperan por su actitud y
su falta de respeto por lo que se crea un
ambiente conflictivo

Para ello algunas estrategias para mejorar la inhibicion
en su hijo pueden ser:

e Aumentar la motivaciéon en todo momento.

e Recompensar las buenas acciones.

e Dar responsabilidades especificas.

e Utilizar la técnica del “si.. entonces” por lo que
comprendera que hay una recompensa luego de la
accion.

e Tiempo fuera, ensénele a su hijo a pedir un tiempo,
cuando no se siente bien.

e Practicar la empatia, a través de juego de roles o al
ver una pelicula, comenten como responder de
Mmanera reflexiva ante una situacion.
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Vida en el hogar

Mantilla (2023) menciona que las actividades
de Ila vida diaria son tareas de
automantenimiento o autocuidado, movilidad,
comunicacion y manejo del hogar, las cuales
permiten a una persona alcanzar
independencia personal en su entorno. Por lo
tanto, la vida en el hogar es parte de las
destrezas de la vida cotidiana, el
funcionamiento dentro del hogar, asi como: el
cuidado de la ropa, las tareas del hogar,
mantenimiento adecuado del mismo, Ila
preparacion y elaboracion de comidas,
planificacion y presupuesto de las compras, la
seguridad en el hogar.
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La fundacion Iberoamericana Down21 menciona las
buenas practicas que deben de presentar los jovenes
en el proceso a la transicion a la vida adulta:

e Sentirse comodo en el hogar

e Seguir normas de convivencia en el hogar
e Tomar decisiones en el hogar

e Disponer de pertenencias

* Realizar tareas del hogar

e Descansar

e Disponer de autonomia en la vivienda

e Vivir en situacion comunitaria

e |nvitar a personas a casa

e Tener un espacio de intimidad

Desde muy pequenos es
Autocuidado importante que sus hijos
aprendan a realizar estas
Personal actividades por ellos mismos.
e Higiene personal: banarse,
lavarse los dientes, peinarse
1l.Los pictogramas o imagenes
son de gran ayuda, estos
pueden estar en un orden para
qgue su hijo tenga la rutina de
higiene personal.
2.El utilizar alarmas para que su
hijo recuerde lo que le toca
realizar.

* Vestimenta: es importante que
deje que su hijo decida que
ropa utilizar, cual es Ila
adecuada para el clima o la
ocasion.
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Tareas
Domeésticas

Es importante que su hijo pueda
realizar las diferentes actividades
para mantener un hogar limpio,
ordenado e higiénico.

En muchas ocasiones, se tiene
apoyo en casa; sin embargo, es
importante que su hijo aprenda
poco a poco la importancia y la
necesidad de realizar dichas
actividades. Parte de ello, su hijo
debe tener asignado ciertas tareas
domésticas en base a sus
habilidades cognitivas, pueden ser
1, 2 o 3 actividades semanales.

A continuaciéon se describen los
aprendizajes necesarios de cada
espacio.

e Habitacién: tender la cama,
ordenar la ropa en el closet o
armario ya sea en los cajones o
cerchas, ordenar los zapatos,
barrer y trapear el piso, limpiar
los muebles, mantener un
ambiente ventilado.

e Bano: limpiar el bano utilizando
los productos correctos para
cada area, tomar en cuenta
cuales son los productos que
pueden ser peligrosos e indicar
las medidas de proteccion,
tener ordenado los productos
de aseo personal y el botiquin.
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Cocina: guardar correctamente
los alimentos tanto en Ia
refrigeradora como en |la
alacena, limpiar y secar los
utensilios de cocina asi también
como guardarlos en su lugar,
utilizacion correcta de los
diferentes electrodomeésticos,
aprender a poner la mesa y
recoger la basura.

Lavanderia: utilizar
adecuadamente la lavadora y la
secadora, asi también como
lavar correctamente la ropa
separando asi la de color con la
blanca. Utilizar los productos
correctos de limpieza y doblar
la ropa adecuadamente.

Sala y comedor: Mantener el
area limpia tanto los muebles
como el piso. Ventilar el
espacio, Colocar el mantel y los
individuales de la mesa.

e Jardin o patio: mantener las

plantas con agua, darles de
comer a las mascotas asi como
limpiar sus necesidades.

Otras habilidades que deben ser ensenadas son: la
utilizaciéon correcta de las llaves, el no abrirle a extranos,
saludar a los vecinos, saber cual es su direccion y a quién
llamar en emergencias, dejar los chorros cerrados y
siempre verificar que todo esté apagado.
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En este apartado no buscamos que
su hijos sea un chef, mas bien es

Preparacion necesario reconocer la importancia

de de que él pueda realizar las

Comida dnferentes actividades por si
mismo:

1.Prepara un sandwich

2.Servirse cereal

3.Calentar alimentos en el
microondas, hornito tostador,
air fryer.

4.Poder hacer un huevo revuelto
o estrellado.

5.Realizar una sopa instantanea.

Si usted desea ensenarle a su hijo recetas mas
elaboradas, es necesario ir paso a paso con instrucciones
sencillas, puede utilizar apoyo visual asi como videos o
imagenes. La supervision en la cocina es necesaria; sin
embargo, sera gradual hasta que observe que su hijo es
totalmente independiente.

¢COmo puede apoyar a su hijo desde temprana edad?

Involucre a su hijo en la preparacion del
desayuno, almuerzo o cena.

Por ejemplo: lavando las verduras,
cortandolas, colocando la mesa, sacando
los ingredientes, etc.
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Digale a su hijo que busquen una receta
en internet y organicen juntos los
ingredientes.

Incentive la alimentacion saludable,
compartale informacion sobre los
beneficios de ciertos platillos pueden ser
sus favoritos.

Pueden crear un pequeno huerto o
utilizar ciertas macetas para plantar
diferentes hierbas. Ensénele el proceso
de cuidado y a su vez para que pueden
servir esas hierbas.

Pueden crear un menud semanal
utilizando material visual. Puede marcar
con colores en qué ayudara su hijo ya sea
en el desayuno o en hacer la refaccion.
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Una de las herramientas visuales que
puede utilizar con su hijos es la piramide
alimenticia, esto puede ayudarlo a tener
una alimentacion balanceada y asi poder
identificar los alimentos de consumo
diario y ocasional.

CONSUMO

@ OCASIONAL
Dulce,
- bolleria, etc.

S Carnes grasas
-y embutidos.

% Z RACIONES CONSUMO

Carnes magras,
pescado, huevos, DIARIO

lequmbres y frutos secos.

— i ——————————— o —— i —————— ——

3-5 RACIONES
{Preferentemente
aceite de oliva).

2-4 RACIONES
Leche, yogur
¥ queso.

> 3 RACIONES
Verduras, frutas
> 5 al dia.

2 RACIONES
Verduras
y hortalizas.

4-6 RACIONES
Pan, cereales,
cer. inteqgrales,
arroz, pasta,
patatas.

Piramide de fa alimentacion saludable para nifios v adolescentes (Socdledad Esnafniola de Nutricidn Comunitaria).
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Su hijo adolescente es capaz de
tomar decisiones; por lo tanto,
usted puede pedir su apoyo para
decidir el menu del dia, qué
producto falta en el hogar para
comprar en el supermercado,
promoviendo asi su participacion
activa en el hogar.

A su vez, es importante ensenarle a
su hijo las nhormas de convivencia
asi como el respeto al espacio de
cada uno.
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Transporte y Comunicacion

El primer paso para que su hijo pueda utilizar
un medio de transporte es desarrollar su
ubicacion espacial y asi ponerlo en practica en
la calle, en el vecindario o en las zonas
aledanas a su hogar.

Primero, es importante evaluar las habilidades
cognitivas de su hijo para luego poder
determinar los objetivos de transporte:

1.ldentificar los medios de transporte de mi
alrededor.

2.;Cuales son los medios de transporte mas
accesibles?

3. Reconocer y familiarizarse con las rutas
frecuentes.

4. (A donde puedo ir caminando desde mi
casa?

5.Aprender a utilizar Uber o Indriver en caso
de emergencias.

6. Identificar las senales de transito.

7.Desarrollar las habilidades para poder
utilizar un vehiculo por si mismo.

8.Saber utilizar medio de comunicacién en
caso de emergencias.

Lo mas importante es
que sus hijos puedan
decir la direccion de su "

casa y los numeros l,
telefénicos de ustedes, - =
-
sus padres. , s ; ¢ O \
/ \ !
N /
~ - ,
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Autonomia Emocional

Siguiendo a Bisquerra (2007), la autonomia emocional es
la capacidad de sentir, pensar y tomar decisiones por si
mismo. Incluye Ila capacidad para asumir las
consecuencias que se derivan de los propios actos; esto
significa, responsabilidad. La persona que tiene
autonomia emocional se constituye en su propia
autoridad de referencia, por lo tanto, es un estado afectivo
caracterizado por gestionar las propias emociones,
sentirse seguro sobre sus propias elecciones y objetivos.
Por lo tanto, el joven es capaz de comprender sus
sentimientos, gestionarlos y regularlos en diferentes
situaciones.

Regulacion Emocional

Recordemos su hijo deber ser capaz de
adaptar sus emociones en base a las
circunstancias, manejando el estrés ante
situaciones variadas, para ello puede
regresar al apartado de Dbienestar
emocional explicado anteriormente.

Autoestima

Como primer paso, usted debe enfocarse
en las habilidades y talentos de su hijo,

potencialicelas a través de actividades
extracurriculares.
Construya un ambiente de amor,
aceptacion en donde se remarque los
aspectos positivo. Lleva al joven a su
maximo nivel posible desde el amor y
comprension.
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Evite comparar a su hijo con los demas,
con sus hermanos o primos.

Ensene a través de afirmaciones positivas
evitando asi el remarcar lo considerado
como “diferente”.

Por lo tanto, el autoestima de su hijo
puede verse influenciado por ustedes
padres de familia, pare ello evalue y
reflexiones sobre el estilo de crianza
utilizado en casa.

Democrético

Fuente: Elaboracién Propia
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Este se caracteriza por ejercer
un fuerte control sobre el hijo.
Se suele restringir la autonomia
por lo que las reglas son rigidas
evitando asi la flexibilidad, la
comunicacion suele ser de una
direccion.

Los hijos suelen obedecer pero
presentan miedo o temor, su
autoestima suele ser Dbaja.
Suele tener inseguridades vy
dificultad en tomar decisiones.

S

Se caracteriza en un bajo
control sobre los hijos, no se
presentan reglas claras ni
limites. Suelen darle la razén a
los jovenes o ninos, prefieren
que sus hijos tomen las
decisiones para evitar cualquier
discusion.

Los hijos suelen tener buena
autoestima aunque pueden

presentar dificultad para
respetar a la autoridad vy
mantener limites, puede tener
problemas de disciplina.
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Este se caracteriza por ser el
balance. Los padres tratan de
ser flexibles; sin embargo,
mantienen reglas que deben
ser cumplidas. Son receptivos y
comunicativos, fomentan Ia
independencia

o
Los hijos suelen desarrollar
autoestima alta, capacidad e
tomar decisiones, autonomia,
suelen respetar a la autoridad.
Se caracterizan por no
involucrarse en la vida de sus
hijos, no demuestran interés ni
apoyo. La comunicacion es
pocCa.

L Y )

C’,\‘

Democratico

Los hijos pueden experimentar
problemas de autoestima,
inseguridad, problemas en
identificar 'y respetar la
autoridad, problemas en
relaciones sociales.
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Algunos consejos para mantener una

buena autoestima en su hijo son:

1. Establezcan reglas y normas claras, es
importante que usted como madre o
padre sea capaz de explicarle a su hijo.

2. Corrija con amor y comprension.

3.Siempre tome en cuenta las opiniones
y los puntos de vista de su hijo,
reconozca asi sus logros.

4. Evite los castigos en donde se utilicen
la violencia tanto fisica, verbal como

psicologica.
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Toma de Decisiones

Desde muy temprana edad, es
importante que usted le brinde a su
hijo la oportunidad de tomar
decisiones importantes.

1.Inicie ofreciéndole a su hijo dos
opciones: (quieres helado de
fresa o de vainilla?

2.Utilice preguntas en donde se
pueda responder con “si” 0 “no”.

3.Depende el caso, puede
presentarle a su hijo de forma
visual las opciones ya sea por
medio de imagenes o
pictogramas en donde, si es el
caso puede unicamente senalar
su decision.

4.Celebre las decisiones de sus
hijos; sin embargo, también es
importante llevar a la reflexion
ipor qué has escogido la
manzana de color verde?

5.El cometer errores es parte de
aprender, ensénele a su hijo que
el cometer errores nos ayuda a
mejorar para la siguiente
oportunidad, no lo castigue o
penalice cuando cometa un

error.
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Autonomia Laboral

Tener autonomia laboral se refiere a la capacidad de

trabajar teniendo el control de sus decisiones, resolviendo
problemas y utilizando los recursos que se le brindan para
realizar el trabajo. Segun Smith (2016), se puede definir
como la capacidad de los empleados para el control de su

situacion laboral.

Habiliades Ocupacionales

e Puntualidad: Llegar a Ila hora

indicada, su hijo puede utilizar
alarmas como una herramientas
facilitadora.

Seguimiento de instrucciones:
comprender una serie de
instrucciones cortas y ponerlas en
accion (las instrucciones pueden ser
dadas a través de imagenes o
pictogramas)

Rutinas: seguir tareas paso a paso de
forma repetitiva.

Para estimular estas habilidades en casa, es importante
que su hijo practique las rutinas y se establezcan horarios,
se pueden utilizar alarmas, planners.

Por ejempilo: si su hijo debe ir a su clase de basketball, es
importante que previo a ello se visualice la hora de llegada
y se establezca una hora de salida, esta hora siempre se
debe de cumplir. La practica constante crea el habito.
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e Utilizar palabras de cortesia asi como
saludar al llegar a un lugar y al salir.

e Ser capaz de comunicar una
necesidad o una duda.

Desde temprana edad, es importante ensenarle a su hijo
las frases de cortesia y el respetar el espacio personal de
cada uno.

e Trabajar en equipo

e Escuchar las opiniones de los demasy
llegar a un acuerdo.

e Resolver problemas utilizando las
herramientas que se tienen

disponible.

e Aceptar la retroalimentacion,
reconocer que siempre se puede
mejorar.

Pertenecer a grupos sociales ya se en actividades
extracurriculares o cursos. El practicar la resolucion de
problemas puede estimularse a través de simulacion de
escenarios en donde se puedan dar opciones y a su vez
puedan ser reflexivas.

69




Manejo de dinero

Los jovenes con diversidad funcional
cognitiva presentan dificultad en el
pensamiento concreto por lo tanto,
frecuentemente tienen retos con el
manejo del dinero, con el conteo de los
billetes, identificar su valor o comprender
el concepto del vuelto. Para ello como lo
menciona Mantilla (2023) es necesario el
aprendizaje y el desarrollo de
competencias matematicas desde
temprana edad y reforzarlo a lo largo de
la escolaridad y de su vida adulta. Para
ello, se requeriran apoyos como el
material visual y auditivo para lograrlo.

La ensenanza debe ser adaptada a las
posibilidades del joven; sin embargo, lo
mas adecuado es ponerlas en practica en
la vida diaria, como ir al supermercado y
la tienda.
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Dinero
en

Efectivo

Tarjetas

Ensénele a su hijo que la moneda

en Guatemala se llama quetzal.

el valor de cada billete.

e Demuéstrele a su hijo que
cada billete tiene un color
diferente, esto lo ayudara a

identificar cada uno de
mejor manera.

e Observen las caracteristicas de

cada billete.

e Ordenen los billetes de mayor
a menor, recuerden que hoy en
dia aun se utilizan ciertas

monedas.

e Aprovechen el tiempo en
familia y jueguen juntos

BANCOPOLY.

En este momento, aproveche y
coméntele a su hijo que otro
medio para pagar es a través de

las tarjetas.

e Primero, define qué es el
banco, en palabras sencillas
expliquele que es un lugar en
donde se guarda el dinero de

cada uno.

aperturar una cuenta
ahorro.
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A través de juego de roles, su
hijo puede aprender y repasar

e Para poder tener una tarjetay
usar el dinero, coméntele que
en el banco se debe abrir una
cuenta, este es buen momento
para llevar a su hijo al banco y



CVC: 3 numeros
de atras es un
cédigo de
seguridad

e Ensénele que una cuenta
bancaria y el uso de las
tarjetas son personales, nadie
debe de utilizarlos sin su
autorizacion.

e Es momento de identificar una
tarjeta, ensénele sus partes.
Recuérdele que es importante
no compartir ningn numero
de tarjeta con nadie.

Credit Card BankName

iy )

1234 5678 9012 3456
YHRG > O1/99
Name Surname

Nu;nero Fecha
.e de Vencimiento
Su nombre tarjeta

o Identifica el uso de la tarjeta
de crédito y la de la tarjeta de
débito.

e (Para qué sirve un cajero?
Puedo sacar dinero en efectivo
a través de mi tarjeta y un pin,
NADIE DEBE SABER SU PIN.

e Hable sobre el uso de una
tarjeta, ;Donde la puedo usar?
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Es momento de crear un presupuesto
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Presupuesto Semanal de Juan:




Juan se da cuenta de que, si sigue su
presupuesto, puede ahorrar 30 quetzales
cada semana para sus audifonos y aun le
quedaran 20 quetzales para cualquier
gasto extra o para seguir ahorrando. Asi,
Juan siente que tiene mas control sobre
su dinero y se acerca mas a su meta de
comprar sus audifonos.

~N
($))



CAPITULO 3
APOYOS

Detras de cada nino que cree en si mismo, hay
un padre que creyo en él primero.
- Mathew L. Jacobson
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PICTOGRAM AGENDA

agendas visuales con imagenes.

PictagramAgenda - Apps on Gaogle Play
Autism. Visual Schedules with your pictunes and 150004 Pictogramd.

B Googleflay

HELLOHABIT: HABIT TRACKER

Gestionar tareas diarias y seguir rutinas con
recordatorios visuales.

HelloHabit - Habit Tracker - Apps on Google Play
Habit Tracker, Dally Routing Flanmer, Focus Timer, Schedule Reminders, &

SERENITY: MEDITACION

Meditaciones guiadas de mindfulness, sueno y
relajacion.

Serenity: Guided Meditation - Apps an Google Play
Easy o follow gusdied meditations for mindfulness, sheep and ntaxation!

B Googleflay

BUDGE

Genera un presupuesto al registrar gastos y
compras.

PRESIONE CADA iCONO PARA ENCONTRAR LA APP O
LA pAGlNA WEB. Budge-Savings & Budget Planner - Apps on Google Play

¥our budgeting app to track spending, manage yaur menthly budget, and
SANE MOnay

I Coogleriay
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BANKAROO- VIRTUAL BANK

Banco virtual que ensena el manejo del dinero
de una manera simple. Se puede utilizar en su
version web gratuita o en formato de

aplicacién por $6.99.

AUTISMIND

Trabaja en desarrollar la teoria de la mente y
pensamiento social en personas con autismo.

AMIKEO APPS

Ayuda a comprender las emociones y las

expresiones faciales,

OBJETIVOS Y METAS

Registrar objetivos y metas
utilizando el sistema SMART.

personales

PRESIONE CADA iCONO PARA ENCONTRAR LA APP O

LA PAGINA WEB.
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Bankaroo is a virtual bank for kids, where you can
teach them about the value of money In a safe
environment.

@ bankaroo

AUTISMIND - Apps on Google Play
Developing theory of mind and social thinking with autism, ASperger or

ADHD kids

Autimo - AMIKED APPS - Aplicaciones en Google Play
Autimo ™ ayuwda a los nifies con autisme a comprender las emociones

B GoogheMay

Geoals planner - Apps on Google Play
Goal planner will halp you set, plan, and track progress toward the goals

B GooglePlay




APOYOS EDUCATIVOS
PARA LA INCLUSION A LA
VIDA ADULTA

PROGRAMA DE INSERCION
A LA VIDA ACTIVA (PIVA)

Brinda servicios de evaluacion,
preparacion e insercion en la vida
universitaria, profesional y social de
jovenes de 18 a 30 anos.

Direccidn: 23 calle 15-45 zona 13.

CENTRO DE CAPACITACION
OCUPACIONAL

Capacita a jovenes entre 14 a 18 anos
en oficios técnicos.
Direccion: 13 avenida 29-29 zona 5.

FUNDACION MARGARITA
TEJADA

Vida Independiente Apoyo (VICA)
Afianza las habilidades adaptativas
de las personas con Sindrome de
Down para que pueda lograr en un
futuro una vida independiente.
Capacita en campos técnicos y areas
de especializacion.

Direccion: 4 avenida 12-20 Calle Santa
Luisa zona 16 Acatan

PRESIONE CADA ICONO PARA ENCONTRAR LA
PAGINA WEB CON MAYOR INFORMACION.
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https://www.facebook.com/preventorium2022?mibextid=ZbWKwL
https://www.sbs.gob.gt/centro-de-capacitacion-ocupacional/
https://www.fundacionmargaritatejada.org/programas-de-desarrollo

ASOCIACION DE
CAPACITACION Y
ASISTENCIA TENICA EN
EDUCACION Y
DISCAPACIDAD
(ASCATED)

Imparte programas de inclusién
laboral y emprendimiento,
programa de educacion inclusiva.
Ubicacion: 2 avenida 5-47 zona 1

INTECAP, FORMACION DE
JOVENES ADULTOS
(FORJA)

Brinda carreras de corta y mediana
duracion para que los jovenes
desarrollen sus capacidades y pueden
tener una ocupacion. A partir de los 16
anos.

Ubicacion: Calle Doroteo Guamuch
Flores 7-51 zona 5

OLIMPIADAS ESPECIALES

Organizacion que tiene como objetivo
integrar a las personas con discapacidad
intelectual a la sociedad demostrando
sus capacidades:

Email:
comunicacion@olimpiadasespeciales.org.gt

PRESIONE CADA iCONO PARA ENCONTRAR LA
PAGINA WEB CON MAYOR INFORMACION.
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https://ascated.org.gt/discapacidad-guatemala/
https://intecap.edu.gt/forja/
https://olimpiadasespeciales.org.gt/
https://intecap.edu.gt/forja/#
https://intecap.edu.gt/forja/#

ASODISRO

organizacion que busca la inclusion
laboral brindando capacitacion,
asesoria a empresas y personas con
diversidad funcional.
Email:asodispro@gmail.com

UNIVERSIDAD RAFAEL
LANDIVAR (DIRECCION
DE INCLUSION)

Brindar el apoyo necesario para que los
estudiantes con discapacidad puedan
gozar de las mismas oportunidades que
el resto de los estudiantes.

Direccion : Vista Hermosa Ill, Campus
Central, zona 16

TEC15- CENTRO DE
TALLERES PARA JOVENES
CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL

centro de educacion, capacitacion vy
acompanamiento para jovenes- adultos
con discapacidad intelectual que
garantiza el desarrollo de la
independencias y su adecuada
integracion social y laboral.

Email: tecguatemalazonal5@gmail.com

PRESIONE CADA iCONO PARA ENCONTRAR LA
PAGINA WEB CON MAYOR INFORMACION.
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https://www.asodispro.org/index.php/nosotros/que-es-asodispro
https://principal.url.edu.gt/acerca-de/direccion-de-atencion-a-personas-con-discapacidad/
https://www.facebook.com/TECZONA15/

REFLEXION
FINAL

La transicion a al vida adulta es un camino de retos, pero también
de oportunidades para que sus hijos puedan desarrollar su
maximo potencial. Cada paso que dan junto a ellos es un esfuerzo
por fomentar su autonomia, autoestima y bienestar. Recuerden
que como padres y cuidadores, no estan solos en el proceso. Es
importante que se apoyen en una red de especialistas, de
herramientas y recursos, pero sobre todo en el amor y el respeto
que forman sus familias, juntos lograran que cada reto o desafio
sea mas facil de enfrentar.

Recuerden siempre seguir promoviendo el aprendizaje continuo y
el crecimiento personal de sus hijos. No olviden siempre
escucharlos, tomar en cuenta sus pasiones y habilidades. Y por
supuesto, siempre lograr el mayor objetivo LA FELICIDAD DE
CADA UNO.

Esta guia les ayudara ha explorar diversas estrategias y actividades
qgue puedan facilitar esta etapa. Sin embargo, recuerden que
pueden adaptarlas a las necesidades, habilidades y pasiones de
sus hijos. Aprovechen cada oportunidad para fomentar la
independencia y desarrollo personal.

Sigan explorando nuevas formas de acompanar a sus hijos en este
viaje. Cada logro merece ser celebrado y que, con paciencia y
dedicacion estan construyendo un futuro lleno de posibilidades.
Cada uno tiene la capacidad de alcanzar su version mas plena.
Esta guia es solo el inicio; el resto del camino lo seguiran
construyendo juntos, paso a paso, con amor y determinacion.

“SI EL MUNDO PIENSA QUE NO ERES LO
SUFICIENTEMENTE BUENO, ES MENTIRA.
CONSIGUE UNA SEGUNDA OPINION”

- Nick Vujicic
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