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Resumen

Se desarrollé un estudio cuantitativo transversal para
determinarlas necesidades enelaspectode educacion
de nifios y adolescentes con discapacidad intelectual
de un colegio de Bogotd D.C., Colombia, teniendo en
cuenta la percepcidn de los cuidadores, utilizando el
cuestionario de Evaluacidn de Necesidades Familiares.

Se aplicé preguntas relacionadas con el aspecto de
educacién a 134 cuidadores, con el fin de hacer analisis
cuantitativos de las frecuencias, determinando las
necesidades mads altas y mds bajas, teniendo en
cuenta el género, la edad y el aula en la que los nifios
y adolescentes desarrollan sus actividades escolares.

Los resultados muestran una mayor necesidad
en las adolescentes, especialmente en el aspecto
relacionado con “ensefar a tener un comportamiento
sexual adecuado”, asi como en el aspecto de
“ensefar habitos de vida independiente”, por lo
cual, se evidencia que estas familias requieren apoyo
en los aspectos concernientes a la educacién de sus
familiares.

Palabras clave: Necesidades de educacidon, familia,
discapacidad intelectual, modelo de necesidades.
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Needs in the education of children with intellectual
disabilities according to the perception of their
caregivers

Abstract

A quantitative cross-sectional study was carried out to determine the educational
needs of children and adolescents with intellectual disabilities from a school
in Bogota D.C., Colombia, according to the perception of caregivers, using the
Family Needs Assessment questionnaire.

Questions related to the education aspect were applied to 134 caregivers in
order to make quantitative analyzes of frequencies, determining the highest
and lowest needs, taking into account the gender, age and classroom in which
children and adolescents develop their school activities.

The results show a greater need in adolescents, especially in the aspect related
to “teaching to have appropriate sexual behavior”, as well as in the aspect of
“teaching independent living habits”, therefore, it is evident that these families
require support in the aspects concerning the education of their relatives.

Key words: needs in education, family, intellectual disabilities, needs model.

Necessidades na educagéio de criangas com
deficiéncia intelectual de acordo com a percepcdo
de seus cuidadores

Resumo

Realizou-se um estudo transversal quantitativo para determinar as necessidades
educacionais de criancas e adolescentes com deficiéncia intelectual de uma
escola de Bogotd, Colémbia, de acordo com a percepc¢ao dos cuidadores, por
meio do questiondrio de Avaliagdo de Necessidades Familiares.

Questoes relacionadas ao aspecto educacional foram aplicadas a 134 cuidadores
para fazer andlises quantitativas de frequéncias, determinando as necessidades
mais altas e mais baixas, levando em conta o género, idade e sala de aula em que
as criangas e adolescentes desenvolvem suas atividades escolares.

Os resultados mostram maior necessidade dos adolescentes, especialmente no
aspecto relacionado ao “ensino de comportamento sexual apropriado”, bem
como no aspecto de “ensino de hdabitos de vida independentes”, portanto,
é evidente que essas familias necessitam de apoio nos aspectos relativos a
educagao dos seus familiares.

Palavras-chave: necessidades em educacdo, familia, deficiéncia intelectual, mode-
lo de necessidades.
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1. Introduccion

En los dltimos treinta afios la discapacidad ha tenido un viraje en su
conceptualizacién, para ser vista como una condicién que debe ser abordada
desde una visién ecoldégica y humanista (Buntinx, 2013), en donde se tienen en
cuenta todas las dimensiones de la persona que tiene esta condicidn, asi como
el ambiente en donde se desarrolla. Esta comprension ha permitido que no solo
se vean las dificultades y carencias de la persona discapacitada sino que esta
condicién sea vista con una visidn positiva, en la que son tenidas en cuenta sus
fortalezas.

Por su parte, Scheerenberger (1987), ha descrito el cambio en el constructo de
la discapacidad intelectual, el cual se basa en comprender que dicha condicién
no corresponde a una caracteristica absoluta de la persona, sino que es la
expresion del impacto que tiene la interaccidn entre la persona con habilidades
intelectuales y adaptativas limitadas y su ambiente (Sheerenberger, 1987, en
Shalock et al., 1994).

El informe mundial de discapacidad de la Organizacién Mundial de la Salud,
publicado en 2011 (OMS, 2011), estima que el 15% de la poblacién mundial vive
con algun tipo de discapacidad. En Colombia de acuerdo con el censo de 2005,
la prevalencia es de alrededor 6.3%, que corresponde a 2.624.898 personas
para ese momento, con una distribucién por sexo de 6,5% de hombres y 6,1% de
mujeres (Lugo y Seijas, 2012), siendo la discapacidad intelectual (DI) de 22,47%.

Dada la evolucidn en la concepcidn de la discapacidad, y teniendo en cuenta
el modelo de necesidades, es importante ahondar en los diferentes aspectos
y necesidades de las familias de las personas con DI. En este orden de ideas,
este estudio buscé identificar las necesidades de educacién de las familias que
cuentan con personas con DI, con el fin de elevar el nivel de calidad de vida
familiar, asi como promover y fomentar el crecimiento personal y la autonomia
de los nifios y adolescentes con discapacidad intelectual. Las personas con
discapacidad requieren de la fortaleza y acompafiamiento de la familia de forma
importante, debido a que su condicién puede afectar de diversas maneras
el desarrollo a lo largo de las diferentes etapas del ciclo vital. Es asi como la
familia desempefia un papel esencial para generar oportunidades que ayuden
al desarrollo maximo de sus potencialidades. En la actualidad el concepto de
calidad de vida en las personas con discapacidad y sus familias ha adquirido
importancia, de esto depende el éxito de los programas e iniciativas de politicas
encaminadas a la prevencion e intervencién con esta poblacién (Cérdoba, Mora,
Bedoya y Verdugo 2007).

Nuevo concepto de discapacidad intelectual

De acuerdo con la American Association and Developmental Disabilities (AAIDD,
2010) es una “discapacidad caracterizada por limitaciones significativas en el
funcionamiento intelectual y en la conducta adaptativa que se manifiesta en
habilidades adaptativas conceptuales sociales y practicas”, es decir, que las
personasconestacondicidnpresentanunadisminuciénenlahabilidaddeentender
informacion nueva o compleja , asi como la dificultad para aprender a aplicar
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nuevas habilidades, dificultando la independencia y llevando a una alteracién
en el funcionamiento social (Shogren, Bradley, Gémez, Yeager y Schalock,
2010). Asi mismo, se ha introducido una visién con perspectiva socioecoldgica
y multidimensional, que se basa en la interaccidn de la persona y el contexto
(Verdugo, 2003). De acuerdo con este autor, la DI se debe conceptualizar bajo
tres caracteristicas: 1. El modelo socioecoldgico, ya enunciado anteriormente, 2.
Un enfoque multifactorial de la etiologfa, y 3. La distincién entre una definicién
operativa y otra constitutiva de la condicién (Verdugo y Shalock, 2010).

La importancia del modelo socioecoldgico esta en que la DI se puede explicar
desde la limitacién del funcionamiento individual dentro de un contexto social,
desde la visién de la misma persona con DI con factores orgdnicos y/o sociales,
y por ultimo, en cdmo estos factores causan limitaciones funcionales que se
traducen en la falta de habilidad o restriccidn en el funcionamiento personal, o
en el desempefio de los propiosroles, o las tareas que se espera que una persona
tenga en un determinado ambiente social (Verdugo y Shalock, 2010). Teniendo
en cuenta a la persona con sus interacciones, tanto con el medio ambiente
como con los apoyos especificos que necesita para alcanzar la “identidad de
la discapacidad”, es necesario promover en la persona dimensiones como la
autoestima, el bienestar subjetivo, el orgullo, causa comun, beneficiando a las
familias de personas con discapacidad (Verdugo y Shalock, 2010, p. 10).

Modelos de estudio de discapacidad

La evolucién del concepto de DI, surge por el interés de la sociedad de mejorar
la comprensién de los individuos con esta condicién (Guillén, Verdugo, Arias
y Vicente, 2015), esto permite tener un mejor abordaje en el diagndstico,
evaluacién e intervencion (Verdugo y Schalok, 2010). Es evidente que las
personas con DI presentan desafios en el desarrollo, muestran mas dificultades
en la participacion de las actividades de la vida diaria en sus comunidades, asi
como, comportamientos de inocencia que los hacen mas vulnerables al abuso y
explotacién por parte de otros (Guillén et al., 2015). Dadas estas condiciones y el
avance en la comprensién de la condicidn de DI, han surgido diferentes modelos
para su estudio que tienen en cuenta diferentes perspectivas de la discapacidad.
Estos modelos conocidos como: Modelo de calidad de vida, Modelo de apoyos
y Modelo de calidad de vida familiar, dan respuesta al abordaje que se tiene
actualmente, y a lo propuesto por la convencion de la Organizacion de las
Naciones Unidas (ONU) sobre los derechos de las personas con discapacidad
que promueven, protegen y aseguran el goce de todos los derechos humanos y
libertades fundamentales portodaslas personas condiscapacidad en condiciones
de igualdad, promoviendo el respeto de su dignidad inherente (ONU, 2006,
articulo 1), lo que estd en sintonia con la perspectiva ecoldgico-social propuesta
por Verdugo.

El modelo de calidad de vida, estd enfocado en el bienestar personal y
multidimensional determinado por factores ambientales, promovidos por
los apoyos de las personas (Brown, Keith y Shalock, 2004; Shalock, Gardner y
Bradley, 2007). Tiene en cuenta ocho dimensiones: el bienestar emocional,
las relaciones de las personas, el bienestar material, el desarrollo personal, el
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bienestar fisico, la autodeterminacién, la inclusién social y los derechos de las
personas (Shalock y Verdugo, 2013).

El modelo de apoyos estd relacionado con los recursos y estrategias que
permiten ayudar al desarrollo, la educacidn y el bienestar de la persona con
el fin de mejorar su calidad de vida (Verdugo y Shalock, 2010). Responde a las
dificultades que tienen las personas en condicién de discapacidad intelectual, y
explica que estas personas presentan mas dificultades en la participacion de las
actividades de la vida diaria en sus comunidades, expresando al mismo tiempo
otras caracteristicas que los hacen vulnerables al abuso y a la explotacién por
parte de otros (Greenspan, 2012).

Por Ultimo, el modelo de calidad de vida familiar, que explica “la valoracidén
dindmica del bienestar de la familia, colectiva y subjetivamente informada por
sus integrantes en donde interacttian los niveles de las necesidades individuales
y familiares” (Zuna, Summers, Turnbull, Hu y Su, 2010, p. 262).

Familia y discapacidad intelectual

Tener en cuenta la calidad de vida de estas familias, es un aspecto que demuestra
el avance en la investigacion sobre familia y discapacidad (Chiu et al., 2013).
Ademéds, en este proceso es necesario enlazar y determinar un engranaje en el que
la educacion de las personas con DI debe hacer parte fundamental, gracias a las
politicas actuales de inclusién que permiten y apoyan a las familias que tienen estas
caracteristicas. La atencién a la primera infancia se ha convertido en un tema de
interés prioritario para el Gobierno Nacional de Colombia que busca implementar
programas de desarrollo integral de los nifios, nifias y jdvenes, en el marco de una
sociedad incluyente que reconozca a todos como sujetos de derecho.

De tal forma que, es primordial indagar en el estudio de las diferentes dindmicas
que se dan al interior de las familias con una persona con discapacidad, con el fin
de reconocer sus necesidades, fortalezas, principios e interaccidn. Asi, se puede
realizar una intervencidén pertinente a través de la que la familia pueda adquirir
los conocimientos necesarios para tener la fuerza y la confianza para ayudar a
desarrollar las capacidades de sus miembros con discapacidad. Asi mismo, es la
primera unidad de apoyo, que conectada al trabajo en equipo con profesionales
a nivel interdisciplinario y con otras familias, permite la busqueda y obtencién
de logros que indiquen sus necesidades reales y sus expectativas respecto a la
formacion y desempeiio de sus hijos en la vida adulta (Cérdoba et al., 2007).

Enelcontextodeunapersonacondiscapacidad,lafamiliase constituye comoel primer
escenario donde los individuos establecen vinculos con otros, y donde reconocen
la diversidad, convirtiéndose en un espacio de aprendizaje. Este reconocimiento de
la realidad potencial de la familia en el desarrollo de sus miembros, es una de las
razones primordiales del creciente interés por unir esfuerzos institucionales para su
fortalecimiento (Manjarrés, Leén, Martinez y Gaitdn, 2013).

Dentro de lanueva conceptualizacidn, el concepto de calidad de vida ha adquirido
cada vez mayor importancia. Por tal razén, algunos investigadores han trabajado
en avanzar en la medicién de la calidad de vida de las familias que tiene algin
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miembro con discapacidad intelectual (Shalock y Verdugo, 2002), como primer paso
fundamental para que la persona con discapacidad y su familia logren una mejor
adaptacion y desarrollo en sus contextos (Cérdoba, Gémez y Verdugo, 2008).

Anteriormente, los instrumentos de evaluacién estaban centrados en considerar
la discapacidad como un enfoque patoldgico que se reducia a la identificacién
del déficit de la persona con discapacidad y a su relacién con su cuidador. En
la actualidad, ha surgido un modelo de calidad de vida centrado en la familia
que la alienta a tomar la iniciativa en establecer sus prioridades, abandona la
perspectiva patoldgica y adopta una orientacion desde los puntos fuertes de la
familia, dédndole confianza para desarrollar sus potencialidades y capacidades.
Ademas, permite visualizarla como unidad de apoyo que trabaja en equipo con
los profesionales de los servicios de atencidn para las personas con discapacidad
y con otras familias, en la busqueda de logros que respondan a sus necesidades
y a sus expectativas (Cérdoba et al., 2008).

Desde este modelo se enfatiza en la capacitacién funcional de la familia. El equipo
del Beach Center de discapacidad de la Universidad de Kansas (Poston et al.,,
2003), propuso una concepcién multidimensional de la vida familiar, teniendo en
cuenta que la calidad de vida de la persona se relaciona con la discapacidad y la
calidad de vida de su familia (Cérdoba et al., 2008).

El nuevo paradigma de calidad de vida es primordial en los servicios sociales y
educativos, ya que permite la participacion de la persona en la planificacién de
actividades. Se fundamenta en las ocho dimensiones de vida desarrolladas por
Verdugo y Shalock (2010). De acuerdo con el nuevo cambio conceptual respecto
a la discapacidad, éste se ha fundamentado en valorar mas la interaccién de
la persona con su ambiente, que su limitacidn, asi como, pasar de un sistema
basado en la eficacia de servicios y programas, a otro centrado en los avances
de calidad de vida para que los cambios y mejoras se vean reflejados en cada
persona y sus familiares (Gobierno de Espafa, 2011).

Necesidades educativas en personas con discapacidad intelectual

Las necesidades educativas especiales de los nifios con discapacidad intelectual,
deben comprenderse dentro de diferentes contextos de acuerdo con sus
caracteristicas, el interior del nifio y el entorno que lo rodea (Font, 1994). Estas
necesidades dependen de diferentes factores relacionados con la etiologia
de la discapacidad, el tipo y grado de déficit, la estimulacién familiar y escolar
(Antequera et al., s.f.).

Estudiar las necesidades educativas de las familias con hijos con discapacidad
intelectual requiere reconocery desarrollar el modelo educativo de la educacién
inclusiva (Muntaner, 2010), teniendo en cuenta que no solo es un una necesidad,
es un derecho reconocido tal como se expone desde la convencidn sobre los
derechos de las personas con discapacidad de la ONU (2006, citado por Verdugo
y Rodriguez, 2008).

Desdelos afios 70 del pasado siglo XX, se vienen presentando planteamientos que
buscaban la integracién educativa de personas con discapacidad para unificar la
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educacion especial y la general en un Unico sistema educativo. De tal forma, se
pudieron apreciar las dificultades de dicho proceso escolar, se observé que la
integracion no podia funcionar si no se hacian modificaciones de acuerdo con el
contexto ambiental en el que se formaba a la persona. Posteriormente, surgié
el concepto de la “inclusién escolar” con el fin de promover la participacién de
estas personas en el aula regular (Verdugo y Rodriguez, 2008).

La educacidn inclusiva se basa en la adaptacién del sistema para responder de
manera adecuada a las necesidades educativas de todas las personas (Muntaner,
2010). Esta plantea defender la igualdad y calidad educativa para todos los
alumnos, asi como la lucha contra la exclusion y la segregacidn en la educacion.

La igualdad de oportunidades, es sin duda un principio compartido y generalizado en
nuestras sociedades para las personas con discapacidad, dicho principio se ha traducido
en la lucha contra la discriminacién y la busqueda del desarrollo integral en todas las
esferas de su vida. (Rosenqvist, 1990, citado por Gélvez, Cerrillo y Camina, 2009, p. 136).

Este cambioimplicaunarevolucién en el pensamiento de las personas, incluyendo
las familias, las organizaciones de personas con discapacidad, las autoridades
publicas, los docentes y las instituciones educativas para valorar las necesidades,
en este caso, de los nifios, nifias y adolescentes con discapacidad intelectual, y
asi lograr mejorar los procesos de ensefianza al interior de la escuela, con mayor
atencidn y calidad. Esto permite que todos los nifios y nifias puedan aprender
eficazmente (Unesco, 2009, p. 14, citado por Muntaner, 2010).

Necesidades de educaciéon para personas con discapacidad intelectual y
legislacién actual en Colombia

En Colombia el contexto se ha ido transformando y son varias las estrategias
legales que se han incluido para disminuir las barreras en la educacién de
personas con discapacidad (Aya y Cérdoba, 2010). Algunas politicas publicas
han fortalecido los espacios de coordinacién y visualizacién del tema desde la
perspectiva de derechos, con una necesidad clara de derribar los inconvenientes
en la oferta estatal y el reconocimiento a las capacidades y potencialidades de
la poblacién con Discapacidad (ICBF, Fundacién Saldarriaga Concha y Fundacidén
Liliane Colombia, 2010). En la Constitucién Politica de Colombia se consagra el
derecho alaigualdad, asi como en el Cédigo de infancia y adolescencia, en donde
se hace mencidn a la proteccién del Estado para nifios, nifias y adolescentes. En
el Articulo 36, el Estado reconoce los derechos especificos a los nifios, nifias y
adolescentes con discapacidad y se compromete a proporcionar todas aquellas
condiciones necesarias para que gocen de una calidad de vida plena, puedan
valerse por si mismos e integrarse a la sociedad (ICBF, 2010).

Con relacién a estos avances, es necesario citar una de las ultimas leyes en favor
de las personas con discapacidad, la Ley 1618 de 2013, “por medio de la cual se
establecen disposiciones para garantizar el pleno ejercicio de los derechos de las
personas con discapacidad”. En esta ley se tiene en cuenta los aspectos sobre su
calidad de vida, de acuerdo con las necesidades de la educacién de las personas
con DI. En el titulo IV se establecen medidas para la garantia del ejercicio efectivo
de sus derechos, y es asi como se contempla el acompafiamiento a las familias
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y el derecho a la educacidén, entre otros. Dentro de este dltimo, el Ministerio de
Educacién Nacional (MEN), debera definir y reglamentar el esquema de atencién
educativa en favor de la inclusién (Congreso de Colombia, 2013).

Enel2015surgeunanuevaleyatravésdelacual sebuscagarantizarel cumplimiento
de las anteriores, mediante la que se determina penalizar la discriminacion
a personas con discapacidad (Ley 1752 de 2015). De igual forma, para el 2016
se contempla dentro de la resolucién de matricula, para colegios publicos en
Bogota, el fortalecimiento del derecho a la educacién para los estudiantes con
discapacidad, la exigencia a las familias de presentar los respectivos documentos
que demuestran que los nifios y nifias estan recibiendo apoyo en salud y su
respectivo diagndstico de discapacidad, asi como, los pardmetros para una
atencién adecuada y asertiva a los nifos, nifias y adolescentes desde la primera
infancia en las diferentes instituciones educativas (Resolucién 1203 de 2015).

El panorama ha ido mejorando, sin embargo: “no se trata de formular leyes sino de
un compromiso permanente con la inclusién basado en el desarrollo de iniciativas
innovadoras, liderazgo administrativo y desde las instituciones escolares asi como
formacién de los docentes en nuevos contenidos” (Escribano y Martinez-Cano, 2012;
Sanchez, 2009, citados por Sanchez y Robles, 2013, p. 30) y andlisis critico de los
problemas (Verdugo et al., 2011). Asi como la orientacién y asesoria a las familias para
trabajar en unidad, a favor de la inclusién de personas con discapacidad intelectual.

Las necesidades educativas de los nifios con discapacidad intelectual y sus
familias deben comprenderse dentro de diferentes contextos de acuerdo con
sus caracteristicas, la individualidad del nifio y del entorno que lo rodea (Font,
1994). Se requiere flexibilidad y adecuaciones curriculares a través de las cuales
se deben tener en cuenta las caracteristicas propias de ellos como personas,
valorando el apoyo especifico que necesitan para potenciar sus fortalezas. De
esta manera, contribuir a su integracién social, su autonomia, su vida familiar
dentro y fuera del hogar, asi como, su inteligencia emocional. Igualmente,
dependen de diferentes factores relacionados con la etiologia de la discapacidad,
el tipo y grado de déficit, la estimulacién familiar y escolar (Antequera et al., s.f.).

En este orden de ideas, el objetivo de esta investigacion consistié en identificar
y reconocer las necesidades de educacién de las familias con nifios, nifias y
adolescentes con discapacidad intelectual, con el fin de generar estrategias
educativas desde el contexto familiar y escolar, y asi, contribuir al fomento de la
autonomia del educando y a la calidad de vida de la familia en general.

2. Materiales y Métodos

Esta fue una investigacidon de tipo cuantitativo, descriptivo, transversal, que
buscd identificar las necesidades mas relevantes en educacidn de las familias con
hijos e hijas escolarizados con DI. Con un enfoque empirico-analitico, se basé en
la recoleccidn directa del objeto de investigacion y del problema.

Instrumento

Se aplicd la subescala de educacidn del cuestionario que evalda las necesidades
de las familias que tienen algin miembro con discapacidad intelectual (Poston et
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al., 2003). En una investigacion cualitativa este cuestionario encontrd 11 tipos de
necesidades, que posteriormente algunos paises hanido validando en sus propios
contextos (Chiu, Turnbull y Summers, 2013). En el estudio de estos autores en
contexto tawianés el alfa fue de .88. Para efectos de esta investigacidn, el alfa de
Cronbach de la subescala de necesidades en educacién fue de .89. Teniendo en
cuenta las recomendaciones de Chiu et al. (2013), esta escala puede ser utilizada
libremente en su totalidad o para efectos de andlisis por dominios, como en el
caso de este trabajo.

El instrumento de Necesidades Familiares tiene 77 preguntas distribuidas en 11
factores; se aplicaron las 12 correspondientes a la dimensién de educacién (6, 17,
28, 39, 48, 57, 65, 69, 72, 74, 75, 76). Las opciones de respuesta correspondieron
al grado de necesidad de 1 a 5, siguiendo la escala de Likert asi: 1 = no necesidad,
3 = necesidad, 5 = necesidad muy alta.

Participantes

Los participantes de este estudio fueron los cuidadores de 134 nifios y
adolescentes con DI, con edades comprendidas entre 5y 16 aflos (M = 14.67),
que se encontraban matriculados en una institucién educativa en la que se
encuentran estudiantes en inclusién, asi como alumnos en aulas exclusivas.
La condicién de discapacidad intelectual se establecié de acuerdo con el
Coeficiente Intelectual del individuo, que corresponde al diagndstico con el
que ingresan los alumnos. El trabajo de investigacidon fue presentado a las
autoridades del colegio, se explicaron los objetivos y posteriormente fue
presentado a los cuidadores de los nifios y adolescentes con DI matriculados
en la institucidn. A los participantes se les informd que los datos se utilizarian
Unicamente con fines investigativos y que se mantendria la confidencialidad
de la informacién. Una vez explicados los procedimientos y previa firma del
consentimiento informado se aplicé el cuestionario. El parentesco de los
cuidadores con los nifios y adolescentes con DI, asi como la distribucion en las
aulas se encuentran en la Tabla 1.

Tabla 1. Parentesco de los cuidadores con los estudiantes con DI y
distribucidn de estudiantes en las aulas

Parentesco con el nifio con discapacidad

n %
Mama 101 70.6
Papa 28 19.6
Otro 14 9.8

n

Distribucion de los nifios en las aulas Nifos Nifas
Aula en Inclusidn 38 24
Aula Exclusiva 44 32

La mayoria de los estudiantes con discapacidad intelectual tenian una
discapacidad leve de acuerdo con el Coeficiente intelectual (CI).
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Conrelacidnal estrato socioeconémico, el 100% de los encuestados se encuentran
enestrato 1,2y 3.

Recoleccion de datos

Los datos fueron recolectados en un instrumento de dos partes. La primera, con
la informacion demografica del participante y del nifio con discapacidad, y una
segunda, parte con las preguntas relacionadas con las necesidades de educacién
de las familias.

Analisis de datos

Se realizé un analisis descriptivo de las caracteristicas demogréficas, andlisis de
validez y confiabilidad interna mediante alfa de Cronbach. Posteriormente, con
el fin de conocer las necesidades mas altas y mas bajas en el factor educacion se
realizd el analisis de medias de cada una de las preguntas, teniendo en cuenta el
tipo de aula a la que pertenecian los nifios con DI, el sexo y la edad.

Los analisis se realizaron utilizando SPSS 21.
3. Resultados

Se analizaron los cuestionarios de 134 cuidadores de nifios y adolescentes con
discapacidad intelectual, quienes contestaron las preguntas relacionadas con el
aspecto educacion de la Escala de Evaluacién de Necesidades Familiares.

Las necesidades que se tuvieron en cuenta en el aspecto educacién fueron:
1) Ensefiar maneras para comunicarse con otros, 2) Ensefiar normas de
bioseguridad, 3) Orientar a tener un comportamiento sexual adecuado, 4)
Ensefiar amantener o mejorar habilidades motoras, 5) Ensefiar comportamientos
sociales adecuados, 6) Ensefiar maneras de relacionarse y expresar emociones,
7) Ensefar a utilizar el bafo, 8) Ensefiar habilidades de vida independiente, 9)
Ensefiar a tomar decisiones y resolver problemas, 10) Saber los progresos en el
aprendizaje, 11) Ayudar a conseguir los objetivos del dia a dfa.

Necesidades de educacién mas altas y mas bajas segun el sexo de la persona
con discapacidad

Cuando se realizd el andlisis teniendo en cuenta el sexo de la persona con
discapacidad, se encontré que las necesidades en general obtuvieron medias mas
altas que en otras necesidades. Para los familiares de nifias y adolescentes mujeres
con DI, la necesidad mas alta es ensefiar a tomar decisiones y resolver problemas (M
=3.52), le sigue orientar para tener un comportamiento sexual adecuado (M = 3.50),
y luego, ensefiar normas de bioseguridad (M = 3.37), como se muestra en la Figura 1.

En el caso de los varones, la necesidad mds alta fue orientar a tener un
comportamiento sexual adecuado (M = 3.35), le sigue, ensefar maneras para
comunicarse con otros (M = 3.29), y la tercera fue ensefar a tomar decisiones y
resolver problemas (M = 3.27).

Entre la necesidad mas baja de las familias con nifias y adolescentes con DI se
encontrd que fue ensefiar a utilizar el bafio (M =1.61), le sigue ensefiar amantener
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o mejorar habilidades motoras (M = 2.00) y de tercero, ensefiar habilidades de
vida independiente (M = 2.53).

La necesidad mas baja de los niflos y adolescentes varones fue ensefiar a utilizar
el bafio (M =1.91), ensefiar a mantener o mejorar habilidades motoras (M =2.20),
y de tercero, le sigue ensefar habilidades de vida independiente (M = 2.64).

Enseflar maneras para comunicarse con otros
Enseiiar normas de bioseguridad
Ortentar a tener comportamiento sexual..
Ensenar a mantener o mejorar habilidades..
Eseflar comportamientos sociales adecuados
Enseilar maneras de relacionarse y..

Femenino
Enseiiar a utilizar el bano

B Masculino

Ensenar habilidades de vida independiente
Ensefiar a tomar decisiones y resolver..
Saber los progresos en el aprendizaje

Ayuda para conseguir objetivos del dia a dia

Saber qué necesitan aprender

o
[N
N
w

4

Figura 1. Medias de las necesidades teniendo en cuenta el sexo del hijo con
discapacidad.

Necesidades de educacién mas altas y mas bajas segun tipo de aula

Se realizaron analisis de las necesidades mas altas y mds bajas teniendo en
cuenta el tipo de aula en el que se encontraban matriculados los estudiantes
con DI. La necesidad que puntud mas alto para los cuidadores de estudiantes
en aula exclusiva fue orientar a tener un comportamiento sexual adecuado (M
= 3.42), seguido de saber los progresos en el aprendizaje (M = 3.28) y tercero,
ensefar a tomar decisiones y resolver problemas (M = 3.20), como se muestra
en la Figura 2.

Para los cuidadores de estudiantes en aulas en inclusidn, la necesidad mas alta
fue ensefiar a tomar decisiones y resolver problemas (M = 3.59), luego orientar a
tener un comportamiento sexual adecuado (M = 3.45) y en tercer lugar, ensefiar
normas de bioseguridad (M = 3,35).

La necesidad mas baja para los cuidadores de los estudiantes en aula exclusiva
fue ensefar a utilizar el bafio (M = 1.94), posteriormente, ensefiar a mantener o
mejorar habilidades motoras (M = 2.26) y tercero, ensefiar habilidades de vida
independiente (M = 2.63).

En el caso de las aulas en inclusidn, la necesidad mas baja fue ensefiar a utilizar el
bafio (M =1.61), seguida por ensefiar a mantener o mejorar habilidades motoras
(M =1.90) y ensefiar habilidades de vida independiente (M = 2.57).
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Ensefiar maneras para comunicarse con otros
Ensefiar normas de bioseguridad
Orientar a tener comportamiento sexual adecuado
Enseflar a mantener o mejorar habilidades motoras
Esefiar comportamientos sociales adecuados
Ensefiar maneras de relacionarse y expresar..
Ensefiar a utilizar el bafio
Enseflar habilidades de vida independiente B Aulaen
Ensefiar a tomar decisiones y resolver problemas Inclusién
Saber los progresos en el aprendizaje
Ayuda para conseguir objetivos del dia a dia
Saber qué necesitan aprender

Aula Exclusiva

o

1 2 3 4

Figura 2. Medias de las Necesidades teniendo en cuenta el tipo de aula.

Necesidades de educacién mas altas y mas bajas segtin la edad de la persona
con discapacidad

El andlisis de acuerdo con la edad se realizé teniendo en cuenta dos grupos,
nifos y nifias con DI con edad menor de 12 afios y los adolescentes de 12 afios en
adelante. Los resultados se muestran en la Figura 3.

En el caso de los cuidadores de nifios y nifias, la necesidad mas alta fue ensefiar a
tomar decisiones y resolver problemas (M = 3.60), luego saber los progresos en
el aprendizaje (M = 3,51) y tercero, ensefiar normas de bioseguridad (M = 3.33).

Asi mismo, la necesidad mas baja de ellos fue ensefar a utilizar el bafo (M =
1.91), seguido de ensefiar a mantener o mejorar habilidades motoras (M = 2,15) y
tercero, ensefiar habilidades de vida independiente (M = 2.76).

Para los cuidadores de adolescentes, la necesidad mas alta fue orientar a tener
un comportamiento sexual adecuado (M = 3.67), a continuacién ensefiar a tomar
decisiones y resolver problemas (M = 3.30) y le sigue, ensefiar maneras para
comunicarse con otros (M = 3.31).

Las necesidades mds bajas en los cuidadores de adolescentes fueron en su
orden: ensefiar a utilizar el bafio (M = 1.74), seguida de ensefiar a mantener o
mejorar habilidades motoras (M = 2.12) y enseflar comportamientos sociales
adecuados (M = 2.62).

Ensefiar maneras para comunicarse con otros |

Enseflar normas de bioseguridad |

Orientar a tener comportamiento sexual adecuado |————
_—

Ensefiar a mantener o mejorar habilidades motoras

Esefiar comportamientos sociales adecuados

Ensefiar maneras de relacionarse y expresar..
Ensefiar a utilizar el bafio —

Ensefiar habilidades de vida independiente | — B Escolares

Ensefiar a tomar decisiones y resolver problemas

Adolescente

Saber los progresos en el aprendizaje

Ayuda para conseguir objetivos del dia a dia | ——

Saber qué necesitan aprender |

0 1 2 3 4

Figura 3. Medias de las Necesidades teniendo en cuenta la edad de las personas
con discapacidad.
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4. Discusidn

El objetivo de esta investigacion fue describir las necesidades mas altas y mas bajas
en el aspecto educacién de las familias con nifios y adolescentes con discapacidad
intelectual, con el fin de tener una mayor compresién de las necesidades de estas
familias en este aspecto, y asi promover estrategias que permitan mejorar la
calidad de vida de estas personas y sus familias en esta dimensidn.

Los resultados encontrados en este estudio, son semejantes a los reportados
por Chiu et al. (citado por Chiu et al, 2013), en la medida en que las necesidades
mds frecuentes son las que se relacionan con la ensefianza de comportamientos
y habilidades para una mejor integraciéon en su entorno social. Sin embargo,
aunque estos investigadores analizaron el factor ensefianza como un constructo
general, el presente estudiolo hizo teniendo en cuenta cadaunadelas actividades
que integran esta dimensidn. Concretamente, la necesidad de ensefiar a tener
un comportamiento sexual adecuado, la cual fue una necesidad que puntué alto
tanto para hombres como para mujeres adolescentes. Como lo expresan Fraser
y Sim (2007) y Morris (2002) el rol parental cobra un significado importante en
la educacidn de este aspecto en la persona, sin embargo, hay una comprension
limitada de las posibilidades de la familia y las necesidades de soporte en
relacidon con la educacidn sexualidad y las relaciones sexuales en las personas
con discapacidad, y por esta razdn, deberia ser un campo para abordar con los
cuidadores de las personas con DI.

De acuerdo con el tipo de aula, en el aula de inclusidn la necesidad mas alta fue
ensefiaratomardecisionesyresolver problemas, mientras que enelaulaexclusiva
fue ensefiar atener un comportamiento sexual adecuado. En este orden de ideas,
los cuidadores de los nifios y nifias con DI participantes en este estudio, necesitan
mas apoyo y orientacidn en temas relacionados con la ensefianza del manejo de
la afectividad y la sexualidad y la asertividad en las relaciones sociales. Como lo
expresa Verdugo (2012), la carencia de espacios para formar en este aspecto y
la falta de oportunidades para aprender a relacionarse afectivamente con otros,
no les posibilita un adecuado desarrollo y satisfaccion de su sexualidad y les hace
especialmente vulnerables a padecer todo tipo de abusos y agresiones sexuales.
En ese mismo sentido, es importante que tanto padres como profesores puedan
acceder a planes de formacién que tengan en cuenta el abordaje socioecoldgico
que les permita ensefiar a estas personas a tomar decisiones asertivas desde
las diferentes dimensiones de su vida (afectivo, intelectual, social y espiritual)
(Cabrera, Salazar, Docal, Aya, Ardila y Rivera, 2014). Ademas, esta necesidad
permite ver que no es solo una caracteristica de personas con DI sino de los
jovenes en general, por lo que se valida la importancia de la inclusidn, con el fin
de que se eduque en esta dimensidn en procesos de relacién con otros nifios.
En los programas de formacién en la sexualidad deben intervenir diferentes
actores, siendo la familia el primero de ellos, la escuela, el estado y la sociedad
en general (Cabrera et al., 2014; Verdugo, 2012; Morisse, Vandemaele, Claes C.,
Claes L. y Vandevelde, 2013).

Los resultados encontrados con relacidn a la necesidad de ensefar a tomar
decisiones y resolver problemas, se relacionan con las caracteristicas de las
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personas con DI en cuanto a sus limitaciones en el juicio social, sistemas de
respuesta inapropiados, dificultades en las competencias interpersonales y
disminucién en las habilidades de toma de decisiones (Schalock et al., 2010;
Schalock, Luckasson et al., 2012, citados por Verdugo (2012), estas caracteristicas
estdn relacionadas precisamente con dificultades para resolver problemas
sociales (Verdugo, 2012, p. 3). No obstante, se podrian llevar a cabo acciones
educativas desde la familia y la escuela con el fin de contribuir a que estas
personas desarrollen habilidades sociales conlas diferentes personas con quienes
interactdan. Intervenir no solo con las personas con discapacidad, sino también,
con los integrantes de los principales contextos en los que se desenvuelve la
persona con DI:

El binomio familia-escuela juega un rol fundamental a la hora de implementar
estrategias de inclusién en nifios, nifias y adolescentes con DI, teniendo en
cuenta que los aprendizajes deben orientarse en la bisqueda de la autonomia
y la independencia de la persona con discapacidad. Estas estrategias deben
articularse de forma armdnicay colaborativa, con el fin de alcanzar el mayor nivel
de autonomia posible de las personas con DI (Turnbull A., Turnbull R., Erwin,
Soodak y Shogren, 2011). Todo con el fin de lograr la interaccién de todos dentro
de una sociedad que busque ser mas incluyente.

Gracias al avance del nuevo paradigma del concepto de DI, es posible que
se mejore la situacidon en aspectos como éste. Para ello, se requiere de la
comprension actual de responder con intervenciones centradas en las fortalezas
de cada individuo y que destaquen el valor de los apoyos para mejorar su
desempefio humano.

La familia debe ser formada mediante programas que permitan involucrar
de manera asertiva, efectiva y responsable a sus integrantes y cuidadores. Es
necesario fortalecer los procesos de ensefianza que se imparten, trabajando
paulatinamente por elevar la calidad de vida de las familias, haciendo énfasis en
la promocidn y visualizacidn de un proyecto de vida desde temprana edad. Es
importante considerar y aprovechar la propuesta desde la Ley 1618, que consiste
en disefiar programas intersectoriales en asistencia y desarrollo para las familias
con nifos, nifias y adolescentes con discapacidad, mencionados por Quintanilla
(2014). De ahi se podrian gestionar programas, asi como leyes especificas en
discapacidad intelectual relacionadas, concretamente, con los apoyos que
necesitan las familias.

En la escuela es necesaria la actualizacién y capacitacion de los docentes de
la institucion, en la cual se deben incluir planes de apoyos individualizados
para los estudiantes con DI. De esta forma, se permitird que los nifios y
adolescentes puedan acceder y desarrollar los respectivos curriculos sin
mayores restricciones y sean valoradas y potencializadas sus fortalezas, en
medio de la tolerancia a la diferencia.

Lo anterior, implica una cualificacién de los docentes de manera que puedan ser
capacitadosysensibilizados paravalorarlas necesidades de educaciéndelos nifios
y sus familias al interior del aula, para que puedan realizar de manera consciente
y asertiva, adecuaciones curriculares y manejo de ambientes de aprendizaje que
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respondan a las necesidades de los nifios, nifias y adolescentes con discapacidad
intelectual a partir de valorar a cada niflo como una persona. Asi mismo, para
que reconozcan las nuevas leyes en favor de las personas con discapacidad,
considerando que puede ser penalizada la discriminacién, de acuerdo con la Ley
1752 de 2015. Sin embargo, no se trata de realizar persecucién a los docentes y la
comunidad educativa en general, sino de llevarlos al convencimiento de adecuar
practicas de inclusidn.

Otro de los resultados del estudio, demostré la necesidad de las familias
de saber los progresos en el aprendizaje. Esto refleja que los padres y la
institucién educativa necesitan tener un mayor enlace entre ellos, con el fin
de involucrar a los primeros en los procesos de formacion académicos, en los
cuales ellos sean protagonistas con sus hijos en los avances de ellos mismos.
Esto sugiere la importancia de una planificacidon de apoyos adecuada, asi como
una retroalimentacidn de todas las partes para que la politica publica avance en
favor de las personas con discapacidad intelectual y sus familias, que cada vez
sea mas precisa y coherente, en favor de la inclusién.

5. Conclusiones

Los resultados obtenidos en esta investigacion permitirdn argumentar y
afirmar el deber de gestionar programas de desarrollo, a través de los cuales
se consolide una formacién integral para las familias, en los que se contemplen
las necesidades mas relevantes, y asi, apropiarse de las herramientas necesarias
que contribuyan a la adaptacién al entorno social que incluyan la educacién de la
sexualidad y de las relaciones sociales. De la misma forma, se deben contemplar
otras dimensiones como la educacién para el trabajo y el desarrollo progresivo
de la autonomia, con el propdsito de desarrollar estilos de vida saludables, que
contemplen todas las dimensiones de la persona y su integracion a los diversos
contextos, principalmente la familia y la escuela.

En cuanto a la necesidad de las personas con discapacidad intelectual para
tomar decisiones y resolver problemas, permite afirmar la necesidad de formar
a la familia, a los docentes para ser apoyo de manera responsable en la toma
de decisiones de sus hijos y estudiantes con discapacidad intelectual. De esta
manera, se debe fortalecer las politicas en favor de la inclusién de nifios, nifias
y adolescentes con DI en las aulas regulares, para que aprendan habilidades de
los otros nifios.

Si bien es cierto que hay una ganancia para las familias con la penalizacién por la
discriminacion, con la Ley 1752 de 2015 no es suficiente la sancién, es necesario
el compromiso familiar, escolar, politico y social para contribuir al aumento de la
calidad de vida de toda la familia.

Ademads, es necesario realizar reformas a las leyes de educacién donde se
contemplen las necesidades educativas para los estudiantes con discapacidad
intelectual y se generen programas e investigaciones en favor de la inclusién.
Fortalecer los apoyos desde contextos de proceso individualizados en los que se
debe prever la planeacidn, la evaluacidn, el acompafiamiento y la comunicacion
permanente entre padres, docentes y estudiantes.
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