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Resumen: Para las personas con discapacidad intelectual y sus familias, la transicion a
la vida independiente es un gran desafio. El presente articulo busca caracterizar el rol de
las familias en los programas de promocion de vida independiente de jovenes con dis-
capacidad. Este estudio corresponde a la segunda etapa de una investigacion evaluativa
con disefio mixto y retrospectivo de caracter fenomenolégico que usé el método inducti-
vo de andlisis temdtico para analizar la informacion recogida por entrevistas individuales
y grupos focales en que participaron usuarios, familiares y profesionales de apoyo. Los
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resultados destacan la motivacion de la familia como pilar fundamental para perseverar
en el proceso; el camino de aceptacion de la discapacidad del hijo/a que deja atrds la
mirada infantilizadora para promover su autonomia, y la resignificacion del rol de las
cuidadoras y creacion de una red de apoyo. A partir de estos resultados se reflexiona so-
bre la relevancia del empoderamiento de los jovenes con discapacidad, las condiciones
necesarias para extender los cambios promovidos por la intervencion a otros entornos
significativos y la sobrecarga vivida permanentemente por las madres-cuidadoras.

ParaBras crave: Discapacidad intelectual; vida independiente; autonomia; sobrecar-
ga; cuidadoras.

AsstracT: For people with intellectual disabilities and their families, the transition
to independent living is a major challenge. The aim of this article is to characterize the
role of families in programs to promote Independent Living for young people with
disabilities. This study corresponds to the second stage of an evaluative research, the
design was retrospective of phenomenological character, and the inductive method
Thematic Analysis was used to analyze the information collected from the semi-
structured individual interviews and focus groups. Among the main results is the moti-
vation of the family as a fundamental pillar to persevere in the process; it also highlights
the path of acceptance of the child’s disability, leaving behind the infantilizing look,
which is linked to the importance of promoting their autonomy. Also highlighted as a
result is the resignification of the role of the caregivers and the creation of a support
network. Based on these results, we reflect on the relevance of empowering youth
people with disabilities, the necessary conditions to extend the changes promoted by
the intervention to other significant environments, and the overload permanently ex-
perienced by mothers-caregivers in their role.

Keyworps: Intellectual disabilities; independent living; autonomy; burnout; caregivers.

1. Introduccién

a Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD),
en su articulo 19 sobre el Derecho a vivir de forma independiente y a ser
incluido en la comunidad, propone a los paises miembros que “todas las
personas con discapacidad tienen derecho a vivir en la comunidad, con opciones
iguales a las de las demas, y adoptaran medidas efectivas y pertinentes para faci-
litar el pleno goce de este derecho por las personas con discapacidad y su plena
inclusion y participacion en la comunidad” (ONU, 2000, p. 15).
El trinsito a la vida independiente y los desafios que conlleva se constituye
como un drea de interés vinculada a la discapacidad en el ambito de la salud, lo
social, lo educativo y ocupacional. Jordan de Urries y Verdugo (2013) refieren que:

la transicion es una etapa de la vida que afecta a toda persona. El resultado de
la transicion desde la adolescencia es la emergencia de un adulto que va tomando
responsabilidades crecientes sobre sus actos y los resultados de los mismos, que se
mueve hacia una independencia cada vez mayor de sus padres y su familia en lo que
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se refiere a la toma de decisiones, y que estd destinado a tomar su lugar en la sociedad
como miembro activo de varios subgrupos dentro de su ambiente. (p. 359)

Para acompanar el paso a la vida independiente, se requiere de diversos recur-
sos, tanto humanos como procedurales. Este momento de la vida implica asentar los
cimientos para que la persona pueda desenvolverse en diversos dmbitos como el
autocuidado, la participacion social, la vida en comunidad y laboral, entre otros; por
lo cual, es fundamental poner a disposicion los soportes oportunos que permitan un
desarrollo satisfactorio y acorde a las caracteristicas y necesidades de cada sujeto. En
este marco, la familia es considerada como grupo principal de apoyo en el desarrollo
de habilidades practicas, conceptuales y procedimentales para jovenes con discapa-
cidad. Ahora bien, en los dltimos afios, todo lo que se ha desarrollado en relacion
con la vida independiente ha sido en torno a las personas con discapacidad inte-
lectual [PcDI] y no con ellas, dejando relegada su participacion y la de las familias.

Pese a esto, hay consenso en la literatura respecto a que la promocion de la vida
independiente supone una serie de desafios para las familias. Es asi como diversos
autores refieren que este proceso suele contener un alto nivel de estrés para el gru-
po familiar y que la aproximacion de la familia va a estar definida por

variables como tipo y grado de discapacidad de sus hijos, estatus socioeconémico,
nivel de cohesion familiar, existencia de un sistema firme de creencias y de percepcio-
nes positivas acerca de la discapacidad, mantenimiento de roles y rutinas familiares,
disponibilidad de variedad de recursos en la comunidad, o relacion colaborativa con
los profesionales que atienden a sus hijos. (Bayat, 2007; Knestrich y Kuchey, 2009 en
Valls et al., 2020, p. 29)

Toda familia es un sistema abierto, organizado por normas, jerarquias y limites
que definen su estilo de interaccion. Las familias de PcDI tienen un doble desafio:
presentan las necesidades propias de cualquier familia y, ademds, las particulares
como facilitadores de apoyo de su familiar con discapacidad. Asi se cursan las di-
versas etapas del ciclo vital familiar, marcado por las necesidades del hijo/a con
discapacidad. Tal como lo sefiala Luckasson (en Dimitriadou y Lefkothea, 2017),

la familia y, en general, las personas significativas participan en todos los aspectos
de la vida del individuo y deben ser conscientes de su importante papel en todos los
aspectos de la vida del individuo: educacion, vida social y bienestar general. (p. 40)

El sistema familiar puede verse enfrentado a un estrés permanente, dada la ten-
sidn que se genera entre los miembros de la familia, las necesidades de satisfaccion
de la PcDI y la comprension de estas (Dowling y Dolan, 2001; Green, 2007; Pavli-
dou y Kartasidou, 2017), producto de la escasez de apoyos especializados y comu-
nitarios, que respondan a las necesidades de la familia y de las PcDI, en esta etapa.

La estructura de la familia, su flexibilidad, recursos emocionales y econémicos van a
ser determinantes ante su aproximacion a la discapacidad (Rolland, 2000). Es asi como
cada familia presenta su propio estilo de afrontamiento y de adaptacion a los requeri-
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mientos, lo cual va a estar influenciado por las expectativas de rol que se tenga del fa-
miliar con discapacidad. Generalmente los miembros de la familia presentan diferencias
importantes respecto a las expectativas de rol de la PcDI, lo cual, a su vez, suele ser
una tematica no hablada, que repercute en los apoyos brindados y la tension familiar.

Sanchez (2006) identifica tres factores determinantes en el afrontamiento de las
familias ante la discapacidad: el nivel socioeconémico, la estructura familiar y el
género de la persona con discapacidad. Asi, cada familia contard con sus propias
estrategias de afrontamiento y abordaje de la discapacidad, lo que implica las deci-
siones y acciones emprendidas.

Las familias se ven enfrentadas a la incertidumbre del futuro a corto y largo pla-
70, por lo que permanentemente estin en un proceso de crisis/adaptacion, y desde
ahi es que necesitan un acompanamiento que les oriente en su quehacer diario en
cada etapa, asi como también en la transicion a la vida independiente.

En su investigacion, Dimitriadou y Letkothea, 2017, desarrollaron un cuestiona-
rio de autorreporte sobre vida independiente para PcDI; en sus respuestas la mayo-
ria de los individuos con DI reconocen a la familia como la principal estructura de
apoyo; sin embargo, también refieren que deseaban abandonar el hogar familiar en
la medida que crecian. Llegada la adultez, surge un periodo marcado por la incer-
tidumbre. Ha finalizado la etapa de educacion especial y es momento de transitar
hacia una etapa de mayor autonomia e independencia. La Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad [CDPD] (ONU, 2006) plantea el derecho
a la vida independiente, lo cual ha generado que los paises miembros desarrollen,
en mayor o menor medida, diferentes estrategias y recursos para su promocion. En
la Observacion general n.° 5, la CDPD refiere que “Los Estados parte deben poten-
ciar el papel de los miembros de la familia para que apoyen a los familiares con
discapacidad a hacer efectivo su derecho a vivir de forma independiente y a ser
incluidos en la comunidad” (ONU, 2017, p. 12).

De ahi la importancia de dar apoyos a las familias y de fortalecer el desarrollo
de programas que faciliten el transito a la vida independiente.

La manera de conceptualizar y comprender qué se entiende por vida indepen-
diente, segtn cada familia, serd un factor fundamental que determine el acomparia-
miento (Dimitriadou, 2018); es por ello fundamental desarrollar espacios de forma-
cion y acompanamientos sistematizados para que el grupo familiar cuente con las
herramientas suficientes de acompanamiento.

La incorporacion de las experiencias y opiniones de las personas con discapaci-
dad intelectual en la investigacion enriquece tanto el proceso como los resultados
del estudio y aumenta las posibilidades de incidir de forma significativa en la mejora
de sus condiciones de vida a través de la defensa de sus derechos (Johnson et al.,
2014; O’Brien et al., 2014 en Pallisera et al., 2017).

Los estudios precedentes muestran la importancia de conocer la experiencia de
los participantes en este tipo de intervenciones, por lo cual este estudio pretende
comprender el rol que juegan las familias en los procesos de cambio que propulsan
los programas de transito a la vida independiente de jovenes con discapacidad. A
continuacion, se presenta el caso de estudio.
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1.1. Programa TVI

El programa examinado en este articulo se denomina Trdnsito a la Vida Inde-
pendiente [TVI], el cual se basa en un modelo de capacitacion replicable, activo,
participativo y vivencial para PcDI.

Su finalidad es propiciar la participacion de PcDI en distintos ambitos de la vida
ciudadana, principalmente, el laboral, mediante una intervencion que busca instalar
y potenciar habilidades sociales tanto en las PcDI como en sus cuidadores/as y en
los profesionales de apoyo.

Los objetivos especificos del proyecto son:

1. Introducir a los/las participantes en la filosofia de vida independiente para su
asimilacion e incorporacién en sus proyectos de vida.

2. Desarrollar e instalar el autocuidado como elemento fundamental para opti-
mizar la calidad de vida de los/las participantes.

3. Desarrollar e instalar herramientas de autogestion personal que aporte a los/
las participantes a enfrentar el proceso de transito a la vida adulta.

4. Que los/las participantes conozcan y ejerzan sus derechos para poder acceder
en igualdad de oportunidades a ocupar un rol dentro de la sociedad y cumplir
con las responsabilidades que esto conlleva.

El programa TVI se compone de 4 modulos que entregan contenidos asociados
a la discapacidad a través de una metodologia participativa que incluye a jovenes
con discapacidad, familiares y/o cuidadores y profesionales que intervienen directa-
mente (ej.: trabajador social, terapeuta ocupacional, kinesidlogo, profesor). A estos
4 modulos se agrega una estrategia de “seguimiento” que ofrece acompanamiento
a los participantes entregandoles herramientas para favorecer la realizacion de las
tareas comprometidas en los modulos (ver Tabla 1).

TaBLA 1. Componentes del programa Transito a la Vida Independiente

Modulo Contenidos Metodologia Estrategia

1. Filosofia - Fundamentos y - Exposicion de - Motivar

de Vida principios de la conceptos previamente a
Independiente | filosofia de vida - Actividad practica | PcDI y familias

independiente

- Creencias y
expectativas en torno
a discapacidad

- Nuevos enfoques
sobre discapacidad

- Nueva mirada sobre
asistencia personal

- Preguntas para la
reflexion
- Bitacora personal

a participar en
el programa
Crear un
ambiente mas
horizontal para
que PcDI pue-
dan expresar
sus necesidades
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TaBLA 1. Componentes del programa Transito a la Vida Independiente

Estrategia

Modulo Contenidos Metodologia
2. Calidad de | - Autocuidado - Exposicion de
Vida y Auto- |- Calidad de vida conceptos
cuidado (dimensiones) - Actividad practica

- Bienestar - Preguntas para la

reflexion
- Bitacora personal

3. Autogestion | - Autodeterminacion - Exposicion de
y Desarrollo | - Competencias para la conceptos
de Habilida- | autogestion - Actividad practica
des Blandas - Preguntas para la

reflexion
- Proyecto de
transferencia

4. Derecho a

- Que es un derecho

- Exposicion de

la Autonomia | - Convencion sobre conceptos
y Autodeter- Derechos de las - Actividad practica
minacion Personas con - Preguntas para la
Discapacidad reflexion
- Mis derechos en el - Proyecto de
trabajo transferencia
- Mis derechos de
salud
- Persona con
discapacidad como
agente de cambio
Seguimiento - Reuniones
personalizado individuales
y grupales
mediante
videollamadas
por Zoom o
WhatsApp

- Mensaje de texto

y deseos por si
mismos
Empoderar a
PcDI para que
reconozcan sus
capacidades
Favorecer
participacion
para que PcDI,
familiares y
profesionales se
comuniquen
Utilizar
metodologia
aprender-
haciendo
dentro y fuera
del espacio
del programa
para que la
PcDI tome
protagonismo
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2. Método
2.1. Diserno

Este estudio corresponde a la segunda etapa de una investigacion evaluativa ba-
sada en un disenio mixto secuencial con enfoque participativo. Se utilizo un método
cualitativo basado en multiples técnicas y fuente de produccion de datos. El disefio
del estudio fue retrospectivo de cardcter fenomenoldgico para comprender el rol de
catalizadores del cambio que juegan los familiares que participan en la implemen-
tacion del programa de Transito a la Vida Independiente [TVI] en Santiago de Chile,
segun la experiencia de los jovenes con discapacidad, profesionales de apoyo y los
mismos familiares y cuidadores.

2.2. Participantes

La muestra alcanzé un total de 27 participantes, y estuvo compuesta por jovenes
con discapacidad, familiares y cuidadores de los jovenes y profesionales de apoyo
que habian participado en el programa examinado en las versiones 2019, 2020 y
2021 (ver Tabla 2). Los criterios de inclusion empleados para conformar la muestra
son: 1) haber participado en el programa TVI o ser familiar/profesional de una per-
sona que haya participado en el programa, y ii) estar en condiciones de realizar una
entrevista en linea o disponer de apoyo para darla.

TABLA 2. Caracteristicas de la muestra
Variable Frec(t;e)ncia Porz;:;taje
Rol Monitores 2 7
Profesionales 9 33
PcDI 6 22
Familiares 10 37
Edad 24 < 5 18.5
24-59 18 66.6
60-80 4 14.8
> 80 0 0
Género Hombre 6 22
Mujer 21 88
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2.3. Instrumentos

Para la recoleccion de informacion se emplearon dos técnicas: entrevista semies-
tructurada individual y grupos focales.

Las entrevistas individuales fueron realizadas a las distintas categorias de partici-
pantes en el programa TVI a través de una pauta de entrevista, con una primera sec-
cion de informacion sociodemografica y una segunda seccion con un conjunto de te-
mas y preguntas predefinidas (ej.: experiencia de participacion en actividades/;Como
se sinti6 al participar en esa actividad?; percepcion de beneficios de la participacion
en el programa/;Qué cosas siente que cambiaron en su relacion con su hijo/a gracias
a su participacion en el PTVI?). Para el caso de las PcDI que tenian dificultades de
comunicacion (ej.: participantes de la version 2021 del programa) se emplearon pic-
togramas elaborados en conjunto con el equipo responsable del programa. En total,
se realizaron 10 entrevistas individuales distribuidas de la siguiente forma: monitores
(n = 2), profesionales (n = 2), PcDI (n = 3) y familiares (n = 3).

Los grupos focales fueron realizados a PcDI, familiares y profesionales a través de
una pauta con temas y preguntas predefinidas (ej.: motivacion para participar/;Qué
es lo que lo motivé a participar en el PTVI?; participacion de las familias en las
actividades/;Qué importancia tiene la participacion de los familiares en las activida-
des del PTVI?). En total, se realizaron 4 grupos focales distribuidos de la siguiente
forma: PcDI (n = 3), familiares (n = 7) y profesionales (n = 7).

2.4. Procedimiento

Los participantes en entrevistas y grupos focales fueron identificados a partir de la
base de datos de quienes participaron en las versiones 2019, 2021 y 2022 del programa.
El equipo de investigacion proporcioné los criterios de seleccion y el equipo responsa-
ble del programa realizo la identificacion de los casos que cumplian con estos criterios
en la base de datos de la Fundacion. Posteriormente, el equipo del programa contactd
con las personas seleccionadas para invitarlas a participar del estudio. El equipo de in-
vestigacion tomo luego contacto con aquellas personas que aceptaron la invitacion para
entregarles mas detalles sobre el estudio y coordinar la fecha de las entrevistas y los
grupos focales. Todas las entrevistas y los grupos focales fueron realizados y grabados
a través de la plataforma Zoom y luego transcritos para su posterior analisis.

2.5. Aspectos éticos

Todos los participantes en este estudio cualitativo recibieron, leyeron y firmaron
un consentimiento informado enviado en formato electronico a través de un link,
en WhatsApp o Zoom, antes de comenzar con las entrevistas y los grupos focales.
El consentimiento informado presentaba el objetivo del estudio, en qué consistia su
participacion en €l, la voluntariedad de la participacion, los beneficios de participar
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en este estudio y la informacion de contacto con el responsable del estudio y la
directora de la Fundacion a cargo del programa TVL

2.6. Analisis de datos

La informacion recogida en las entrevistas individuales semiestructuradas y por los
grupos focales fue analizada a través del método inductivo denominado andlisis tema-
tico, que consiste en identificar temas recurrentes en el corpus de datos (Guest et al.,
2011). Esta técnica ofrece multiples ventajas, tales como flexibilidad para adaptarse a di-
ferentes campos y teorias, capacidad para profundizar la comprension subjetiva que los
participantes tienen sobre los temas investigados y permitir el desarrollo de codigos a
partir de los datos aumentando la autenticidad de los resultados (Braun y Clarke, 2006).

Desde un enfoque fenomenolégico, estos temas dan cuenta de dimensiones de
la experiencia vivida por personas con discapacidad en su vida cotidiana, que son
Unicas y conflictivas, ya que muestran dimensiones especificas y diversas del “mun-
do de vida” de la discapacidad, asi como las luchas que las personas con discapaci-
dad deben dar para desafiar las creencias dominantes sobre lo que es la belleza, la
autonomia y la capacidad (Papadimitriou, 2008).

Las transcripciones de ambas técnicas fueron importadas al programa Excel para
el analisis. Para esto, el primer y el tercer autor de este articulo trabajaron directa-
mente sobre la misma base de datos codificando el material, identificando temas y
construyendo un libro de codigos. El trabajo de analisis se realizo a través de reunio-
nes periodicas en donde se discutian los c6digos atribuidos al material, especialmen-
te aquellos sobre los que habia desacuerdo para llegar a una solucion consensuada.

3. Resultados

A continuacion, serdn presentados los seis temas identificados por los partici-
pantes respecto al rol que juegan los familiares como catalizadores en el proceso
de cambio propulsado durante la implementacion del programa Transito a la Vida
Independiente. Las citas que se presentan en los resultados reflejan la categoria de
participantes —PcDI, familiares/cuidadores y profesionales de apoyo— que reporto
cada uno de los temas identificados.

3.1. Motivacion para participar en un proceso de cambio

Los participantes destacan la relevancia que tiene la motivacion de las familias
para involucrarse en el proceso de cambio que supone participar en el programa de
Transito a la Vida Adulta: “[...] creo que eso es fundamental e imprescindible, que
los chiquillos que vayan a participar en este programa lo tengan incorporado, y asi
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también las familias, porque no tiene sentido que ellos tengan estas ganas, pero que
las familias no...” (Entrevista, profesional S).

Es importante considerar que estos procesos de cambio van mas alld del pro-
grama TVI, y afectan otras etapas y preocupaciones en el ciclo vital de las familias.

3.2. Comprender y aceptar la discapacidad del hijo/a

En la etapa inicial del programa, los profesionales que participan perciben que las
familias deben atravesar un proceso de aceptacion de la discapacidad de sus hijos/as:

Yo encuentro que, para trabajar con la discapacidad, se tiene que hacer un trabajo
muy arduo con la familia, no ver a la familia aparte y la discapacidad aparte... invo-
lucrar a la familia en este mundo, porque es un mundo distinto, totalmente distinto.
Habia papds que no conocian esta realidad y les va a tocar conocer esta realidad, y
a nosotros nos toca ayudarlos a ellos, porque es un proceso que también pasan de
duelo, porque ellos tenfan una expectativa distinta en el desarrollo de su hijo, y que su
hijo va a ser capaz de hacer esto, como todo papi (yo no tengo hijos), pero lo que yo
me imagino que todo papd tiene expectativas con sus hijos, pero cuando a ti te dicen
“tu hijo tiene una discapacidad”, ;qué pasa? Automaticamente todo ese proyecto de
vida que tenian con sus hijos se derrumba, y ahi tienen que hacer un nuevo proceso
de conocer este nuevo mundo que es la discapacidad. (Entrevista, profesional M)

Este proceso de aceptacion debe también extenderse a la imagen infantil que los
padres conservan de sus hijos/as:

[...] yo creo que es importante, porque, por ejemplo, cuesta dejar de verlos como ni-
fos. Para uno siempre van a ser las guaguas', como que son guaguas en verdad, pero ese
switch, cambiar eso y verlos que ya no son nifios, que son jovenes, que son adolescentes
y en un futuro van a ser adultos también. Por lo menos a mi, esa parte nos sirvié. De em-
pezar a hacer cosas y verla como lo que era como una nina ya adolescente en su minuto.
No una nifia. Con cosas pequenas, con pequenos gestos y cosas uno va cambiando eso de
verlo de esa manera y creo que eso también ayuda. (Grupo focal, familiar)

Al remover esta concepcion infantil, la familia quita al mismo tiempo un obsta-
culo para que su hijo/a con discapacidad ocupe una identidad adolescente y, con
ello, pueda proyectarse hacia una vida adulta y autébnoma.

3.3. Reconocer y apoyar la autonomia del hijo/a con discapacidad

Las familias necesitan tomar conciencia de la capacidad de sus hijos/as para vivir
su vida con autonomia y adquirir un rol de acompanamiento en base a las necesi-
dades particulares de estos:

! “Guagua” se refiere a bebé o lactante.
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[...] ya esa familia empieza a descansar, esto quiere decir que ya empieza a soltar.
Porque muchas veces pasa que hay una sobreproteccion con el hijo, que es normal
por temor a que al hijo le puedan danar, que le pueda pasar algo, pero cuando los
papds empiezan a darse cuenta que ellos son autonomos, que pueden tomar deci-
siones, los papds empiezan a “descansar”, porque ya no tienen esa presion de estar
siempre ahi con ellos. Porque saben que su hijo iba a ser capaz de ser independiente
[...] (Entrevista, profesional M)

Habiendo reconocido la capacidad del hijo/a y aumentado sus expectativas ha-
cia lo que él/ella es capaz de hacer, la familia puede disponerse a apoyar un
proceso de autonomizacion creciente en sintonia con los intereses, capacidades y
caracteristicas individuales:

[...] la familia de C. después a todas las actividades que fueron siguiendo después
del proceso, que ¢l tuviera la posibilidad de hacer alguna actividad remunerada al
principio desde la casa, y después que pudiésemos postularlo al McDonald que trabaja
alla, y cambiar después de establecimiento educacional y todo. Creo que todo esto le
permitié a la familia como hacerse la idea de que “estos cambios vienen y tenemos
que apoyarlo”. Entonces después siempre fueron un facilitador de todos los cambios
que se vienen con C., nunca pusieron problemas de nada. (Entrevista, profesional J)

Yo con la M. siempre hago, no sé po, agarro un jeans le digo “ya M., vamos a hacer
un bolso” y el jeans lo paso por la midquina de coser, y la hago que ella lo estampe y
después la llevo a que lo venda. Entonces, ella sabe que ese dinero es de ella “y M.,
;qué lo quieres comprar con esto?”, “Difonos”. Ella todo se lo quiere comprar difono,
siempre quiere su audifono grande, siempre quiere audifono. [...] ;Me entiende? enton-
ces eso es lo que yo quiero lograr, que la M. aprenda a comprar, que aprenda a pagar
y que aprenda a recibir su vuelto. (Grupo focal, familiar/cuidadora)

3.4. Resignificar el rol de cuidadoras de hijos/as con discapacidad

El proceso de cambio que viven estas cuidadoras familiares no solamente refiere
a la aceptacion y autonomizacion del hijo/a, sino que también incluye una mayor
consciencia respecto a las funciones y, especialmente, a las capacidades propias
para el ejercicio del exigente rol de cuidadora de un hijo/a con discapacidad:

[...] yo creo que también ahi sirvid, sin querer queriendo quiza, en darme cuenta
un poco hasta donde son mis capacidades, y no creerme supermama, porque tampoco
tengo por qué ser supermamad. Tratar, obviamente, de hacer lo mejor que uno pueda
para que ella esté bien, pero dentro también de mis posibilidades, porque no sirvo
sobre forzindome si al otro dia voy a estar 3 dias tirada sin poder moverme. (Entre-
vista, familiar C)

Tenemos grandes fortalezas como seres humanos, porque ya la fortaleza de tener
una hija discapacitada que es diferente a la que la tienes que estar mudando toda
la vida, toda una vida se va a mudar, ya tenia una gran fortaleza. Porque sabes que
tienes que tener cuidado con ella, porque sabes que es una nifia que ya es adulta...
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te vuelves mama, doctora, psicologa, psiquiatra, te vuelves enfermera, profesora, te
vuelves de todo... todas las profesiones habidas y por haber porque tenia que hacer
de todo. (Entrevista, familiar H)

3.5. Crear una red de apoyo entre pares cuidadores

Otro de los roles que pueden jugar los familiares corresponde al apoyo entre
pares que pueden brindarse en el curso de la implementacion del programa:

Claro, a lo mejor si vengo yo como una terapeuta de la escuela y les digo al papa,
“oye, tienes que darle la oportunidad para que tu hijo tome decisiones”, no les hace
mucho sentido. Pero si viene otro apoderado que tiene una realidad similar, pero ya
tiene este cambio de vision, entre pares puede ir cambiando la situaciéon. Y también
creo que el programa puede permitir esto, genera como un grupo, una red, donde
entren las mismas experiencias que habian compartido y vayan cambiando la vision.
(Entrevista, profesional J)

Por el hecho de compartir la experiencia de tener un hijo/a con discapacidad,
los padres pueden validar con mayor facilidad los consejos provenientes de pares
que aquellos entregados por los profesionales.

Por otra parte, los familiares destacan la importancia que adquieren las redes de
apoyo externas en la capacidad que tienen para cumplir con su rol de cuidado de
los jovenes con discapacidad:

Por lo general, somos familias de la mama. La mama que estd con €l, que es cuida-
dora, que ademas trabaja, que ademas es la duena de casa y que es la que mantiene la
casa, es la jefa de hogar... porque por lo general uno no tiene solamente un hijo, tie-
nes mas hijos y no tienes redes de apoyo. No tienes como, con quién dejar a los otros
ninos para ver al otro hijo, para llevarlo, para hacer, faltan redes de apoyo muchas ve-
ces. Si, también hay apoderados que si obstaculizan, pero yo creo que hay que hacer
una mirada mucho mds profunda de qué es lo que sucede, por qué no este proceso
no se puede hacer mas facilmente. ;Qué es lo que le pasa a esa mama cuidadora? ;En
qué habria que apoyarla para que ella soltara mds a su hijo o apoyara a su hijo? [...].
Entonces hacer como una red, que el apoderado sepa con qué cosa ella puede contar.
Con qué apoyos ella puede contar, porque por lo general los papds o las mamas se
quedan solas [...] ;Porque si td no recibes apoyo, cémo le vas a dar apoyo a tu hijo?
(Grupo focal, familiar/cuidadora)

3.6. Dar continuidad al proceso de cambio en el hogar

El equipo responsable asume como una condicion de éxito del programa el
que los familiares/cuidadores repliquen en casa lo aprendido en las actividades de
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intervencion, ya que esto permite que los cambios esperados en los jovenes con
discapacidad puedan mantenerse en el tiempo:

[...] era el trabajo que nosotros realizibamos, el trabajo que realizaba también la
escuela, también era importante que lo siguieran realizando en la casa, pero no de
manera directa, sino que indirectamente como que los tres nos alinedramos como para
que los chiquillos pudiesen fortalecer constantemente las herramientas que nosotros
les estabamos entregando. (Entrevista, monitor del programa)

Para que el proceso de cambio se extienda al hogar, la profesional entrevistada
plantea que es necesario que la cuidadora otorgue al hijo/a la oportunidad de jugar
un rol activo en su interior:

Yo el pensamiento que hago desde esa perspectiva es que, si yo misma no le doy
su lugar y su espacio en este mundo, por asi decirlo, ;qué espero de la sociedad?, si
yo misma, con mi sobreproteccion, lo anulo o lo invisibilizo. Entonces siento que hay
que empezar por la casa a darle su lugar, su rol y a tratarlo como uno mas. (Grupo
focal, profesional)

Ahora bien, la familia requiere no solamente atribuir un rol al joven con dis-
capacidad, sino, ademds, apoyar conjuntamente su proceso de transito a la vida
independiente:

Tiene que ser que toda la familia reme hacia el mismo lado, como decia la otra
mamd, todos tenemos que ir para el mismo lado que vamos, ayudandole, apoyandolo
y creyendo en él. (Grupo focal, familiar)

Desde la perspectiva de las cuidadoras, para dar continuidad al proceso de cam-
bio desde las actividades de intervencion hacia la vida al interior del hogar de los/
las jovenes, es necesario que tenga lugar una reorganizacion de los roles de género
al interior de la familia:

Exactamente, hizo un cambio, hubo totalmente, mi marido ahora lava la loza y
a veces cocina. Por qué él no, yo no dejaba hacer nada porque como él trabajaba
fuera y yo era la que estaba en la casa, como que yo todo lo tenia que hacer yo,
ahora no “amor”, me dice “hoy dia cocino yo” ya digo yo cocine no mds o “ya, tu
cocina y yo hoy dia lavé la loza”, ya me dice todo “yo cocino y ti haces las camas”
ya po, “ya, voy a preocuparme aca del comedor, ti preoctupate de las piezas” y
antes hacia todo yo sola, todo yo. (Entrevista, apoderada H)

Al modificar los roles asignados a hombres y mujeres en el hogar durante y
después de la intervencion, las tareas domésticas y las responsabilidades asociadas
a los cuidados de una persona con discapacidad se distribuyen de forma mas equi-
tativa, con lo cual disminuye la sobrecarga de las cuidadoras.
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4. Discusion

Los resultados de este estudio ponen de manifiesto varias tematicas relacionadas
con el rol de las familias en intervenciones que buscan facilitar el transito a la vida
independiente de jovenes con discapacidad que merecen ser discutidas.

En primer lugar, este estudio muestra que la efectividad del transito a la vida
independiente de los jovenes que participan en la intervencion examinada se
sustenta fuertemente en la motivacion y apoyo de sus propias familias. Segin
los participantes del estudio, el programa TVI busca no solamente generar un
impacto en los jovenes con discapacidad, sino que, simultineamente, activa un
proceso de cambio en los familiares. Este Gltimo representa una condicion critica
que favorece que los familiares apoyen y promuevan el desarrollo de habilidades
para la vida independiente de sus hijos/as. Este proceso consiste, inicialmente,
en favorecer que los familiares/cuidadores involucrados en la intervencion acep-
ten la discapacidad de sus hijos/as (Rea-Amaya et al., 2014). Se espera que, con
esto, los familiares abandonen ideas, creencias y practicas infantilizadoras que
obstaculizan el desarrollo de sus hijos/as (Hormazabal y Valenzuela, 2015), pue-
dan reconocerlos en una identidad coherente con su edad cronoldgica (Contino
y Micheletti, 2019) y, en definitiva, se dispongan a apoyarlos en su proceso de
autodeterminacion.

Ahora bien, existen distintas formas de entender este proceso de aceptacion de
la familia. Uno de los testimonios recogidos en este estudio plantea que se trata de
un duelo que los familiares deben realizar respecto a la discapacidad de sus hijos/
as. Autores como Allred (2014) cuestionan el uso del término “duelo” argumentan-
do que este es parte de un modelo que sigue poniendo el foco en el déficit indi-
vidual y en el supuesto cardcter de tragedia que tiene para los padres el tener un
hijo/a con discapacidad. Allred (2014) propone pasar de o complementar el modelo
de duelo con uno de empoderamiento y transformacion, el cual busca reconocer
las capacidades de los padres para enfrentar la discapacidad, favoreciendo al mismo
tiempo una perspectiva positiva de estos frente a los profesionales de los servicios.
De esta manera, se evita la “patologizacion de los padres” por parte de los profe-
sionales, elevando sus expectativas respecto al rol que pueden cumplir estos en el
proceso de transito a la vida independiente de sus hijos/as, y se generan mejores
condiciones para una colaboracion entre ambas partes.

En esta misma linea, los hallazgos de este estudio indican que las madres y
cuidadoras de los jovenes participantes en el programa asumen el rol de extender
el proceso de transito a la vida independiente al interior de la familia nuclear y
de la familia extendida. Este rol implica llevar y conducir el mismo proceso de
cambio que ellas han recibido de manera guiada por profesionales en un contexto
formal y contenido a un contexto familiar informal impregnado de una historia de
vida y de creencias que siguen arraigadas en un paradigma asistencialista, segin
lo muestran los datos. Esta funcion atribuida a la madre/cuidadora es consisten-
te con la reconceptualizacion que se ha hecho de la relacion de colaboracion
padres-profesionales desde un enfoque centrado en la familia que reconoce las
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caracteristicas y necesidades de cada uno de sus miembros, poniendo al centro
de la intervencion a la persona con discapacidad (Keen, 2007). Por una parte,
esta es una linea de desarrollo prometedora para los programas de Transito a la
Vida Independiente, ya que pueden conducir a resultados positivos como mayor
integracion y acceso a servicios para las familias (Dempsey y Keen, 2008). Por otra
parte, el nuevo rol asignado por el programa TVI a la cuidadora puede provocar
consecuencias negativas al agregar nuevas responsabilidades a aquellas asocia-
das a los roles que estas juegan cotidianamente al interior de las familias (tutora
en la escuela, enfermera, entrenadora de habilidades en casa, responsable de la
disciplina). En efecto, la magnitud de las responsabilidades asociadas al cuidado
de hijos/as con discapacidad en un contexto de recursos limitados es altamente
desafiante para estas mujeres, provocando sobrecarga de roles, tension de roles
y conflicto de roles, y la consiguiente necesidad de recibir apoyos formales e in-
formales para mejorar su calidad de vida y de la su hijo/a (Kaniamattam y Oxley,
2022). En este sentido, podria resultar util que el programa TVI examinado pu-
diera trabajar directamente con las familias, y con otros entornos naturales, en el
establecimiento de una relacion de colaboracion.

Otra dimension relevante de observar corresponde a lo que los estudios
socioculturales denominan las ecologias y las adaptaciones de las familias con
hijos/as con discapacidad. Esta perspectiva presta una particular atencion a los
ajustes que estas familias deben realizar en sus rutinas cotidianas para mantener
la sustentabilidad de su funcionamiento. Uno de los aspectos clave es el impacto
de las desigualdades de género en estas rutinas, especialmente la sobrecarga
que significa el cuidado de personas con discapacidad para las madres (Skinner
y Weisner, 2007; Bostrom y Broberg, 2014). La desigualdad de género, junto con
otros aspectos del contexto como la pobreza y la discriminacion, demuestran
la importancia de que las politicas y los programas puedan proveer apoyos en
términos de conocimiento, recursos y habilidades para que estas familias logren
enfrentar los desafios de educar a un hijo/a con discapacidad, al mismo tiempo
que conservan su salud fisica y mental y la seguridad econémica (Vanegas y
Abdelrahim, 2016).

Este estudio también presenta debilidades y fortalezas. Entre las primeras, se
encuentra el tamano limitado de la muestra. Esto se debe a las dificultades que
enfrentd el equipo de investigacion para contactar a las PcDI y sus familiares que
habian participado en el programa, especialmente en las versiones mds antiguas.
Para remediar esto, se triangularon dos técnicas de levantamiento de datos en que
participaron PcDI, lo que contribuy6 a que estos pudieran expresar su experiencia
respecto a los temas abordados. A nivel de fortalezas, este estudio recogio la pers-
pectiva de todos participantes relevantes del programa, esto es, PcDI, familiares y
profesionales de apoyo, lo cual permitié desarrollar una comprensién integral y fina
del rol de las familias en el proceso de implementacion del programa TVI. Uno de
los desafios que quedaron pendientes en este estudio es como los cambios precipi-
tados por las actividades del programa se integran y perduran en otros planos de la
vida de las PcDI y de sus familias, como la familia y la escuela, entre otros.
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5. Conclusiéon

Los resultados de este estudio apoyan la relevancia de incorporar a las familias
en los programas de intervencion que buscan desarrollar la vida independiente de
jovenes con discapacidad. Sin embargo, la familia no debe ser entendida como un
recurso complementario a la intervencion, sino como protagonista de un proceso
de transformacion destinado a acompanar el desarrollo de herramientas del joven
con discapacidad.

Para que esto ocurra, es necesario que la intervencion transite desde una concep-
cion basada en el modelo del duelo, que asume que tener un hijo/a con discapacidad
es una tragedia que la familia debe superar, a un modelo de empoderamiento, que
se enfoca en las fortalezas y resiliencia de la familia. Dado que las PcDI pasan gran
parte del tiempo con sus familiares directos, los apoyos formales o profesionales
deben apuntar al fortalecimiento de la familia como un recurso de acompanamiento
y garante de derechos. Al empoderar a la familia, el profesional favorece la construc-
cion de una relacion simétrica con esta y refuerza la colaboracion en torno al hijo/a.

Este estudio también ha revelado que son las madres/cuidadoras quienes asu-
men la funcion de extender el proceso de cambio hacia otros miembros al interior
de la familia nuclear e incluso hacia la familia extendida. Pese a la relevancia de
esta funcion, se corre el riesgo de sobrecargar ain mas a las cuidadoras con res-
ponsabilidades y tareas adicionales. Por esta razon, es clave proveer de apoyos a
estas mujeres/cuidadoras en distintos planos. Por una parte, es fundamental que la
mujer/cuidadora reciba apoyos al interior de la familia. Un aspecto clave en este
sentido corresponde a una distribucion mds equitativa de las responsabilidades do-
mésticas, apoyo en los cuidados y espacios de autocuidado. Otra forma de apoyo
puede ser por medio de la figura del asistente personal, quien se configura como
un recurso para el desarrollo de la autonomia y la vida independiente basado en
la personalizacion y el empoderamiento de la PcDI. Asi, ambos tipos de apoyo se
constituyen como un medio de apoyo y reduccion de la sobrecarga que llevan las
familias y, en particular, las madres/cuidadoras. Por otra parte, los programas de
apoyo de transicion a la vida independiente deben ir en sintonia con los recursos
disponibles en los niveles meso- y macrosistémicos que rodean a las familias en
términos de recursos econémicos y programas de acceso a financiamiento, servicios
comunitarios que favorezcan la vida independiente de la PcDI, servicios que se
constituyan como redes de apoyo a las familias y formacion de los profesionales y
de los asistentes personales.

Finalmente, es fundamental poner permanente atencion en los obstaculos con
los que se enfrentan las familias y las PcDI, los cuales pueden estar marcados por
las creencias y actitudes instaladas en la sociedad civil, comunidades e incluso
profesionales que prestan apoyos, dado el modelo médico arraigado, el desconoci-
miento y la falta de recursos.

En el futuro, es necesario desarrollar una linea de investigacion en que se pue-
dan examinar cudles son las condiciones que favorecen la sustentabilidad de los
cambios que se activan durante las actividades de los programas de Transito a la
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Vida Independiente, intervencion, y como estos cambios impactan otros entornos
cercanos de las PcDI, tales como la vida familiar, escolar, comunitaria y laboral.
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