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Resumen

El presente trabajo pertenece al proyecto “Estudio cualitativo de los aspectos facilitadores de la
participacién social en adolescentes con discapacidad”, radicado en la Universidad Nacional de Quilmes.!
La participacion en las ocupaciones implica el compromiso activo de la persona en el desempefio.
La participacion social (una forma de ocupacién) incluye actividades en la comunidad, con
compafierosyamigos,queimplican lainteracciénsocial con otros. Eldesempefio de las actividades
involucra aspectos relacionados con la persona, el ambiente y propios de la ocupacion. Ante la
presencia de la discapacidad las ocupaciones pueden verse restringidas.

En esta investigacion nos propusimos indagar acerca de las estrategias que tienen los familiares para
facilitar el compromiso en las actividades de participacion social en los adolescentes con discapacidad.
Para ello se realizaron 6 talleres con grupos de familiares pertenecientes a los Municipios de Alte.
Brown, Lomas de Zamora y Quilmes.

Las estrategias detectadas fueron clasificadas en funcién de factores de la persona, del ambiente o de la
ocupacion. Ademas, se observaron estrategias ligadas a la naturalizacion de las sugerencias terapéuticas
recibidas por parte de los profesionales de la salud, estrategias ligadas a la prolongacién de acciones de

cuidado y estrategias mas innovadoras que buscan la integracion en espacios comunitarios.

Palabras clave: Adolescencia, Participacién Social, Discapacidad.

Abstract

The present work belongs to the project “Qualitative Study of facilitator aspects of the social
participation in teenagers with disability’; which belongs to Quilmes National University.

Participation in occupations involves active commitment from the person in the performance. Social
participation (a form of occupation) includes activities in the community, with companions and friends,
which implicates social interaction with others. Activity performance involves aspects related to the person,
the environment and from occupation itself. Occupations can be restricted in the presence of disability.

In this project we proposed to investigate about the strategies that family members use to facilitate
commitment in social participation activities in teenagers with disability.

For this purpose, six workshops were realized with groups of family members belonging to the following
towns: Almirante Brown, Lomas de Zamora and Quilmes.

The detected strategies were classified taking into account individuals® factors, those of the
environment, or of the occupation. In addition, we observed strategies related to the naturalization of
the therapeutic suggestions received by health professionals, strategies related to the prolongation of

care actions and innovative strategies that look forward to the integration in community spaces.

Key words: Adolescence, Social Participation, Disability.

1 “Estudio cualitativo de los aspectos facilitadores de la participacion social en adolescentes con
discapacidad” dirigido por la Licenciada Maria Fabiana Cacciavillani, codirector Mariela Anderson ,
perteneciente a proyectos de investigacion orientados a la Practica profesional del Departamento de
Ciencias Sociales de la Universidad Nacional de Quilmes.
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Introduccion

El desarrollo adolescente? es una interaccion delicada con
los entes sociales del entorno; refiere no solo a su biografia
individual, sino a su historia y al presente de su sociedad.
Este periodo produce con mayor intensidad interaccion entre
tendencias individuales, adquisiciones psicosociales, metas
socialmente disponibles, fortalezas y desventajas del entorno
(Krauskopt, 2000).

La adolescencia es una etapa de busqueda de la identidad y
diferenciacion con los padres. Rafael Obregdn (2001) plantea
que en esta etapa de la vida los intereses se diversifican, asi
como las relaciones con distintos grupos e instituciones so-
ciales como padres, familia, escuela y pares. La grupalidad se
instala como forma de participacién en la vida cotidiana.

La participacién social en la adolescencia toma un lugar de
importancia, tanto por el tiempo dedicado a ello como por su
significado.

El rol de la familia en relacion a facilitar la participacion en las
ocupaciones de la vida cotidiana de los adolescentes con disca-
pacidad es fundamental. La misma transmite diversos saberes
a los miembros jovenes a fin de lograr el cuidado, la participa-
cién en la comunidad, la supervivencia y el desarrollo maximo
de sus miembros (Carrizalez, 2012; Mufioz Silva, 2005).

La OMS (2011) resalta que la vida de las personas con disca-
pacidad se ve afectada por diversos obstaculos, entre ellos
“mayor dependencia y participacion limitada” (p. 12) y re-
comienda para abordar los obstaculos y desigualdades a las
personas con discapacidad y sus familias “ayudar a otras per-
sonas con discapacidad mediante el apoyo entre pares, for-
macién, informacién y asesoramiento” (p. 25).

Ante esta perspectiva, el presente proyecto propone cuestio-
nar ;Qué estrategias encuentran las familias para favorecer la
participacion social de los adolescentes con discapacidad?

Marco teorico

En la década de los 90 los modelos de Ecologia del Desem-
pefio Humano (Dunn, Brown y Mc Guillan, 1994), el modelo
de Persona, Entorno, Desempefio Ocupacional (Christian-
sen y Baum, 1997) y el Modelo Persona, Entorno, Ocupacién
(Law y cols., 1996) se agruparon en los Modelos Ecologicos en
Terapia Ocupacional considerando que “el desempefio ocu-
pacional estd determinado por la persona, el entorno (contex-
to) y la ocupacién (tarea)” (Brown, 2011 p. 435).

Elmodelo Persona Entorno Ocupacién (Law y cols., 1996) con-
sidera las personas compuestas holisticamente con sus habi-

2 La Organizacién Mundial de la Salud, (en adelante OMS) (2005) define la ado-
lescencia como el periodo de crecimiento y desarrollo humano que se produce
después de la nifiez y antes de la edad adulta, entre los 10 y los 19 afios.

lidades para expresar preferencias e intereses y sus limitacio-
nes para el desempefio.

El entorno (contexto) es entendido como “el espacio donde
tiene lugar el desempefio ocupacional y consiste en compo-
nentes fisicos, culturales y sociales” (Brown, 2011, p. 437). El
entorno fisico como el mas tangible e incluye lo natural, lo
construido, objetos y herramientas. El entorno cultural con-
formado de las experiencias compartidas de acuerdo a los
valores, creencias y costumbres, y el entorno social formado
por relaciones interpersonales (familia, amigos), los grupos
sociales (pares) y los sistemas politicos y econémicos.

La ocupacion es entendida como “tareas autodirigidas en las
que participa una persona en el transcurso de su vida” (p. 437).

Diversos factores pueden afectar la participacion en la vida
cotidiana de las personas, entre ellos las caracteristicas del
entorno pudiendo las mismas significar un apoyo o un obsta-
culo para él mismo (Avila Alvez A. et. al., 2010).

El contexto fisico donde se desarrolla la participaciéon ocu-
pacional, lo conceptualiza Cole Spencer (2005) en relacién a
la extension territorial en tres niveles que se van integrando.
Contexto fisico Inmediato: entorno en contacto directo al indi-
viduo, como ser el hogar, el contexto fisico préximo que inclu-
ye los ambientes fisicos de los lugares conductuales de escala
cercana, como ser el barrio y el contexto fisico comunitario
que comprende la extensién territorial de los alrededores o
comunidad.

Dos estudios realizados en la Argentina (ciudad de Bahia Blanca
y ciudad de Mar del Plata) sobre los espacios mas utilizados por
los adolescentes en la comunidad, revelan que los adolescentes
se agrupan en espacios al aire libre como plazas, parques, ram-
bla, barrio, bosquey el centro, seguido en porcentajes menores
por espacios cerrados entre ellos el bar, bailable, club, cancha,
cine. Los habitos frecuentes de los jovenes para divertirse inclu-
yen: escuchar musica, ir a bailar, hacer deporte, juntarse, tocar
musica, mirar TV 'y leer (Rubio, 2005; Chavez, 2005).

Del contexto social se destaca la familia como parte funda-
mental, con funciones esenciales como la socializacion y el
cuidado (Ullmann, Maldonado Valera y Rico, 2014). La familia
no sélo pensada, como una institucion aislada, sino conside-
rada inmersa dentro de procesos sociales mas amplios, en los
que se encuentran patrones culturales y procesos politicos
que las representan (Jelin, 1994).

Benitez y Soto (2012) sostienen que, en el caso de una persona
con discapacidad, la familia constituye el entorno social mas
cercano, estando por esto afectada directamente por la con-
dicion de ésta. En las familias de personas con discapacidad,
se desarrollan una serie de situaciones emergentes en los que
Pantano (2012) destaca entre otros el deterioro social de las re-
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laciones interpersonales, sobrecarga del familiar que asume el
rol de tarea de cuidador principal, falta de comunicacion, cam-
bios en la dindamica familiar y en las relaciones entre sus miem-
bros. La autora destaca que estudiary comprender la dindmica
familiar, ayudara a visibilizar conocimientos de gran utilidad
para las personas que trabajan con discapacidad.

Maria Pia Venturiello (2009) en una investigacién sobre fa-
miliares con discapacidad y las dificultades que imponen el
espacio de los vinculos, desarrolla un andlisis en el que re-
flexiona que las personas con discapacidad perciben su reco-
nocimiento como sujetos desde sus vinculos sociales. Afirma,
que mediante los vinculos familiares se brindan tanto apoyos
emocionales como ayudas econdémicas, constituyéndose en
una red de contencion social prioritaria ocupada de compen-
sar, no siempre con éxito, las carencias sociales que debe en-
frentar el integrante con discapacidad.

En las familias donde hay nifios y adolescentes con discapaci-
dad la crianza se torna mas compleja, especialmente cuando
implica la participacién con la comunidad. “Los esfuerzos de
las familias aumentan dadas las desventajas de las personas
con discapacidad que incluyen mayor dependencia y partici-
pacién limitada” (OMS, 2001, p. 12). En estas familias se dan
caracteristicas particulares que impactan en la participacién.
Incluye: recursos econdmicos con los que cuenta, disponibi-
lidad de tiempo, conocimiento de informacion acerca de las
actividades inclusivas que se realizan en el entorno préximoy
preferencias e interese (King y cols., 2009).

En el caso de los nifios y jovenes con discapacidad fisica la par-
ticipacion social esta en mayor riesgo de limitacion (Law y cols.,
2006), asi como también las actividades recreativas y de ocio que
toman la forma de ser menos variadas, mas pasivas y con un nu-
mero inferior de eventos sociales (King, Law, King, Rosenbaum,
Kertoy, Young, 2009) resultando, segiin una Investigacion realiza-
das por Meijer, Sinnema, Bijstra, Mellenbergh y Wolters (2000) en
menos compromiso en la participacién en actividades de ocio en
comparacion con nifios sin este tipo de limitaciones.

Retomado la participacion social de los adolescentes con dis-
capacidad un estudio realizado por Brown y Gordon (1987)
(citados en Law y cols., 2006) afirman que, a pesar de los be-
neficios y la importancia de involucrarse en la vida social, los
adolescentes con discapacidades veian alrededor de 2 horas
y media mas de television al dia que los adolescentes sin dis-
capacidad y que la diversidad en la participacion declina mas
drasticamente cuando ingresan a la adolescencia. Como con-
clusién definieron factores que afectan la participacién social
en los nifios y adolescentes con discapacidad y los relaciona-
ron a factores vinculados a las caracteristicas del entorno, fac-
tores ligados a la familia y factores propios del nifio.

Otro aspecto a considerar en la participacion de los adoles-
centes es la autodeterminacion, como posibilidad de elec-

cion. Verdugo (2001) refiere que “en lo referente a programas
y servicios para personas con discapacidad, la autodetermi-
nacion se ha utilizado para guiar las practicas en diferentes
contextos, que van desde el ambito del bienestar social ge-
neral hasta la educacion especial y a los servicios de apo-
yo para adultos con discapacidades del desarrollo y retraso
mental” (p. 14).

Aspectos metodolégicos:

El proyecto present6 como objetivo general: Identificar, des-
cribir y analizar las estrategias de las familias de jovenes con
discapacidad destinadas a favorecer la participacién en acti-
vidades sociales.

y como objetivos especificos:

« ldentificar las estrategias facilitadoras de la participacién
social que utilizan los familiares de adolescentes con dis-
capacidad.

+ Analizar las estrategias facilitadoras de la participacion so-
cial mencionadas.

« Clasificar las estrategias facilitadoras de la participa-
cion social en relacion a su destino: pares, familias y
comunidad.

Para ello se trabajo con un disefio exploratorio, descriptivo,
con estrategia metodolégica cualitativa.

Para la recoleccion de los datos se realizaron talleres con fami-
liares de adolescentes con discapacidad en los que la utiliza-
cién de grupos focales lo cual permiti6 indagar acerca de las
estrategias que tienen los familiares para facilitar la participa-
ciéon de sus hijos con discapacidad. Se tomaron los resguardos
éticos en base a los principios de la declaracion de Helsinki
(1964) y enmendada por la 642 Asamblea General, Fortaleza,
Brasil (2013)*y se solicité el consentimiento informado a cada
participante.

El material resultante de los talleres se sintetiz6 y analizd con
metodologia cualitativa. Se extrajeron los nucleos emergen-
tes a partir del andlisis del contenido del material resultante
de los talleres de reflexion para familiares. Se identificaron y
generaron categorias y sus propiedades a partir del método
comparativo constante propuesto por Glaser y Strauss (1967)
(citado en Hernandez Sampieri, Fernandez Collado, Baptista
Lucio, 2010)

El analisis considero la mirada del Modelo Persona, Entorno,
Ocupacioén (Law y cols., 1996). Los ejes de analisis fueron: las
estrategias familiares destinadas a favorecer la participacién
social, clasificadas en relacion a la persona, al entornoy a la
ocupacion.

3 de la Asociacion, D. D. H. Médica Mundial (AMM). Principios éticos para las
investigaciones médicas en seres humanos. 2013.
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Se enriquecié el conocimiento del contexto del estudio a tra-
vés de la realizacion de tres actividades de triangulacion (Be-
trian Villas, Galité Gispert, Garcia Merino, Jové Monclus & Ma-
carulla Garcia, 2013; De Souza Minayo, 2013; Valencia, 2000),
encuestas de opinion a profesionales de la salud, material del
espacio virtual presentado por asociaciones o instituciones
vinculadas a jévenes con discapacidad y un concurso fotogra-
fico (Territorios Adolescentes).

Resultados:

Eluniverso de estudio qued6 conformado por familiares adul-
tos de adolescentes con discapacidad que participaron de los
talleres. Lo conformaron 54 familiares de 6 grupos pertene-
cientes a programas de los Municipios de Almirante Brown,
Lomas de Zamora y Quilmes. Entre los familiares se encontra-
ban madres y padres, hermanos, abuelas y abuelos .

A partir de la realizacion de los talleres con familiares se den-
tificaron y relevaron las estrategias que compartieron los fa-
miliares y que les resultaran favorecedoras para la participa-
cion social de los adolescentes con discapacidad.

Las estrategias recabadas se clasificaron en primera instancia
en funcién del tipo de participacién social favorecida. Partici-
pacién con pares, con familiares o con otros miembros de la
comunidad.

Participacién con pares - Los jovenes con discapacidad se
relacionan con sus pares en los tres espacios mencionados
(inmediatos, préximos y de la comunidad) donde los familia-
res mencionaron estrategias para favorecer la participacion
social casi exclusivamente organizadas por las familias, en
espacios principalmente cerrados y supervisados.

“E tiene un déficit muy grande en la relacién social, E no
muestra interés, yo trato igual de seguir llevdndolo a reu-
niones sociales. Ahi, yo me siento al lado de él en cada ac-
tividad hasta que al final lo hace. Por ejemplo, me meto al
pelotero en un cumple. Todo mitiempo es paraél. Alir a re-
uniones sociales lo preparo, trato de llegar temprano para
que reconozca el lugar, lo conozca. No se relaciona, pero to-
lera que estén chicos jugando cerca”’.

“Con mis dos hijos es distinto. El mds grande (17 afios) tiene
grandes problemas de socializacion, necesita todo el tiem-
po la aprobacién del otro. El la mira de afuera. Yo lo llevaba
a todos los cumples. “

“sale con mi hermano (refiere la madre) y con sus primos.
Vamos a ver a mi hijo mayor que juega rugby y mi hermano
lleva pelota y él se pone a jugar con ellos. Mds se engancha
con una prima que lo lleva, lo invita a jugar’.

Participacién con otros familiares: Las estrategias también
estaban destinadas a los familiares. Estas estrategias de faci-

litacion de la participacion se relacionan fuertemente con la
presencia de los padres durante las actividades.

Las estrategias incluian los espacios inmediatos, préximos y
comunitarios.

“Permiti (madre) que mi nene salga con su hermano. Ha-
cen “salidas de hermanos” El hermano mayor lo propuso,
llevarlo con sus amigos. El tiene herramientas para rediri-
girlo y ayudarlo. Estd bueno que no esté mamd en el medio”.

Participacion en la comunidad: En relacion a la comunidad
las estrategias se vinculan a actividades organizadas en la co-
munidad (promovidas desde Instituciones vinculadas a la dis-
capacidad o desde programas especiales) Se presenta en este
caso una relacion despareja en la que participa el adolescente
con discapacidad y generalmente miembros de la comunidad
que trabajan con jévenes discapacitados. En el espacio co-
munitario nuevamente vemos la fuerte presencia familiar.

“MyR(papds) dicen que ante la necesidad de los chicos
deir a bailar, uyna mama se encarga de organizar los bailes
(muchos de ellos temdticos, como ser Halloween)’.

“..siempre estd acompariado (hermana), la familia lo con-
tiene mucho, “A J lo llevamos a bailar siempre con nosotras,
después adentro se maneja bien solo”.

A continuacion las estrategias se clasificaron entre estrategias
dirigidas a las Persona, Entorno y Ocupacion.

Estrategias orientadas a modificar la participacién en las
ocupaciones.

Este tipo de estrategias encontradas se orientan frecuente-
mente a conocer de antemano los diversos aspectos de la
ocupacion/ actividad y si es necesario organizar algin cam-
bio. Si la actividad no se logra con éxito sostienen los padres
que hay que volver a intentarlo.

En el caso de los padres de adolescentes con trastorno del
espectro autista (TEA), enfatizaron aspectos como: reducir la
duracion de las actividades o el tiempo de participacion, inda-
gar con anticipacion quienes son los responsables en el lugar
para poder pensar las mejores opciones.

Otras estrategias mencionadas son: organizar actividades co-
lectivas para los adolescentes con otras familias (por Ej.: bai-
les), facilitarles elementos de comunicacion con otros ado-
lescentes (dispositivos electrénicos), considerar la oferta de
actividades/talleres/deportes que ofrecen las Instituciones,
los municipiosy la comunidad .

Estrategias orientadas a la persona:

Los familiares identificaron como importante desarrollaren el
adolescente su potencial buscando el interés en diversas ac-
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tividades, asi como también autoconfianza, pérdida de la ver-
glienza y sentido de pertenencia de grupo.

A su vez resaltaron en relacion a la familia, como estrate-
gias favorecedoras de la participacion social, el ser familia-
res abiertos, no poner limites a las posibilidades de sus hi-
jos. También destacan la necesidad de estar tranquilos para
acompanarlos, observarlos y conocerlos, respetar sus tiem-
pos y sus gustos, de escucharlos y considerar sus propues-
tas, de sostenerlos y acompanarlos pero también soltarlosy
permitirles ser, tenerles paciencia, ensefiarles cada cosa con
amor, no tratarlos diferentes, y no asistirlos en todo, solo en
lo que necesitan. Mencionan la importancia de informarse
sobre la condicion del adolescente y relacionarse con otros
padres. Y como familiares, estar decididos a enfrentar la frus-
tracion frente a una salida o algo nuevo.

“Frente a una salida o algo nuevo, uno debe estar decidido
a enfrentar la frustracion, uno tiene que prepararse, tomar
herramientas y si no sale, intentar otras cosas y mds adelan-
te volver a intentarlo.”

Refirieron ademas la importancia de asegurarse que los ado-
lescentes disfruten las actividades.

Otras estrategias mencionadas son: explicarles las veces que
sea necesario para que comprenda, promover su autonomia
para la vida cotidiana, incluyendo manejar dinero y despla-
zarse y favorecer que se amplie su entorno social, con amigos,
familiares y otras personas de la comunidad.

“Mi sobrina de 12 afios lo guia muy bien, lo hace hablar, lo
lleva, él la sigue, le hace caso”.

Estrategias orientadas al entorno:

Las estrategias orientadas al entorno social buscan integrar a
los adolescentes en todas las actividades posibles. Para ello
se proponen seleccionar y elegir cuidadosamente los lugares
donde se desarrollan, e informar a otras personas sobre las
caracteristicas del adolescente si fuera necesario.

“..cuando otros chicos preguntan qué les pasa nuestros hi-
jos, les explicamos cémo se comunican, que lo hacen de otra
forma, se los invita a jugar juntos.”

“Les muestro cémo manejarlo, cémo calmarlo cuando tiene
un berrinche, hago lo mismo que si tuviera que dejar a un
bebé al cuidado de otro que uno da las recomendaciones.”

Resaltan la importancia de difundir en la sociedad informa-
cion sobre las caracteristicas de los adolescentes con disca-
pacidad.

En los adolescentes con TEA las estrategias buscan seleccio-
nar los horarios mas tranquilos, asi como también buscar la
participacion en grupos pequefos.

“Para ir al supermercado, ir a lugares donde a ellos les gus-
ta, vamos a un horario temprano o al mediodia y evitamos
que haya mucha gente, si bien intentamos ir a espacios con
mdas gente para que dé a poco se habittie’.

En relacion al entorno fisico, los resultados identificaron la
participacion social de los adolescentes con discapacidad en
espacios publicos y privados, principalmente en casas parti-
culares, espacios de formacién educativa, laborales, deporti-
vos, y otros espacios de la comunidad. Los adolescentes parti-
cipan principalmente en espacios de acceso cerrado, propios
de adolescentes con discapacidad, y menos en espacios co-
munitarios o de acceso libre para la poblacion.

“Nosotras estamos acd (polideportivo) las 4 horas los saba-
dos. Y entonces armamos un grupo. Salimos a los cumples
de todos los chicos en las distintas casas.”

“La idea que tuvimos fue traerlo acd, al polideportivo por-
que pasaba mucho tiempo solo, dejamos que vuelva en la
combi asi tiene tiempo para charlar con otros chicos. Tam-
bién lo llevo conmigo a caminar, a los bailes que voy por el
centro de jubilados, cuando llegamos él se va solo y yo lo
dejo, eso me gusta”

Resultados de las actividades de triangulacién:

A partir de las actividades de triangulacion se logré ampliar
el conocimiento sobre el objeto de estudio con los siguientes
resultados y analisis.

De las encuestas de opinién a profesionales de la salud:

Se obtuvo como resultado que los profesionales de la salud
encuestados consideran que su aporte se encuentra dentro
de los factores mas importantes para facilitar la participacién de
esta poblacion en la esfera social.

Analisis del material del espacio virtual presentado por asocia-
ciones o instituciones vinculadas a jévenes con discapacidad:

La mayoria de las asociaciones que agrupan a personas con
discapacidad o familiares de personas con discapacidad en su
mision resaltan la importancia de la integracién social y labo-
ral de la persona con discapacidad.

Las estrategias que utilizan para ello, generalmente se relacio-
nan con la realizacién de programas que integran actividades
de tipo talleres recreativos, deportivos y talleres que estimu-
len la autonomia. Estos estan frecuentemente destinados a
nifos y jovenes con discapacidad y en algunos casos integran
ninosy jovenes con discapacidad y sin discapacidad como vo-
luntarios o alumnos de escuelas secundarias.

Otras estrategias empleadas por las asociaciones tratan fun-
damentalmente de la organizacion de reuniones que tienen
como objetivo brindar apoyo a personas, (adultos, nifios
jévenes) con discapacidad y a padres de personas con dis-
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capacidad. Se trata de reuniones generalmente mensuales
y regionales.

Encontramos alglin caso en el que las asociaciones realizan
salidas a lacomunidad o actividades especificas realizadas en
la comunidad destinadas siempre a jovenes o adolescentes
con discapacidad.

Las asociaciones o espacios de agrupacion también estimu-
lan la participacion social de la persona con discapacidad
(aunque en forma indirecta), por medio de laimplementacion
de talleres y programas destinados a la inclusion laboral de la
persona con discapacidad. Frecuentemente se trata de talle-
resy programas de capacitacidn para personas con discapaci-
dad y asesoramiento a empresas que contratan personas con
discapacidad.

Analisis de las fotos del Concurso Fotografico:

Los resultados muestran a los adolescentes en actividades
de participacién social en grupos de varias personas, en su
mayoria con otros adolescentes, en ambientes construidos
al aire libre (como plazas, calles, parques, patios) y en menor
grado en ambientes construidos internos (escenario, hostal)

Todas las fotos parecen estar fuertemente atravesadas por un sig-
nificado personal que no siempre es captado por el observador.

De la palabra de los familiares se confeccion6 un material
educativo - didactico organizado en estrategias orientadas al
entorno social familiar, aspectos personales del adolescente,
las actividades y el contexto (entorno).

El material fue distribuido en forma de triptico entre los fami-
liares y miembros de los diferentes programas e instituciones
participantes, asi como también en espacios virtuales desti-
nados a familias y personas con discapacidad.

Conclusiones

La adolescencia es una etapa de profundos cambios en todas
las dimensiones de la persona. La participacién en activida-
des sociales se intensifica tanto en relacién a los tiempos de-
dicados a ello como al significado que adquiere, las familias
son actores principales que facilitan el proceso de participa-
cién en las actividades sociales .

A partir de los resultados del presente proyecto pudimos
concluir:

Las estrategias que surgieron de los propios familiares de per-
sonas con discapacidad, orientadas a favorecer la participa-
cién social de sus hijos pueden pensarse como de tres tipos:

« En el analisis de los relatos familiares observamos que en
varias oportunidades se visualizan discursos influencia-

dos por las indicaciones terapéuticas que han recibido, las
que se han naturalizado con el tiempo, apropiandose del
lenguaje terapéutico, sugerencias e informacién a la que
accedieron.

» Las estrategias que son una prolongacién del cuidado en
etapas mas tempranas de la vida, dirigidas a acompanfar,
a proteger, a supervisar al hijo, visualizandolo como vulne-
rable en forma prolongada en el tiempo.

« Estrategias innovadoras, en las cuales se busca la integra-
cién en espacios comunes de la sociedad. Se evidenciaron
en los discursos instancias de busqueda de espacios co-
munes de participacion comunitaria como la concurrencia
a murgas barriales.

Si los adolescentes con discapacidad, para participar en
las actividades deben hacerlo en horarios especiales, a
través de actividades supervisadas y con familiares o pro-
fesionales de la salud, o en actividades organizadas por
familiares, nos cuestionamos entonces si como sociedad
estamos en el camino de la autodeterminacion de las per-
sonas con discapacidad.

Al analizar la participacion en esta poblacién evidenciamos
que a diferencia de la mayoria de los adolescentes, los cuales
priorizan su participacion social especialmente en actividades
elegidas grupales y con pares, las que eligen realizar en espa-
cios mayoritariamente construidos, publicos y al aire libre, los
adolescentes con discapacidad participan principalmente en
actividades grupales organizadas por sus padres u otros fami-
liares. En la mayoria de los casos suceden en espacios supervi-
sados por familiares o personal de instituciones o programas
destinados a favorecer la participacion de personas con disca-
pacidad y las actividades no siempre las realizan con pares de
su colectivo.

Por otra parte se vislumbra que en ocasiones los adolescentes
con discapacidad acompafan a otros miembros de su familia
en sus actividades de participacién social, como por ejemplo
a sus hermanos u otros familiares a diversos espacios, como
cine, bingo o club jubilados. De esto nos surge el interrogante
sobre cuantas de estas actividades son realmente significati-
vas para ellos.

En el caso de los espacios comunitarios de participacion social
de los adolescentes, se encontré que estos son utilizados en
otros horarios y supervisados por otros (Por ejemplo, los espa-
cios para bailar o hacer deportes, o las funciones de cine o teatro
para nifos con diagnostico de trastorno del espectro autista.)

De ello se desprende cuestionarnos si estos espacios son de
participacion y autodeterminacion como sostiene Verdugo
(2001) y la OMS (2001). Si las metas de los adolescentes con
discapacidady sus familias que estan socialmente disponibles
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son fortalezas o desventajas del entorno como se cuestiona
Krauskopt (2000). ;Estamos en un proceso de cambio social
que lleva hacia una aceptacién e inclusion plena? ;Qué rol
asume la comunidad a través de sus instituciones para consi-
derar las necesidades de este grupo de familias? ®

[Recibido: 06/02/2018 - Aprobado: 30/06/2018]
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