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Resumen

La discapacidad es un reto social. Aunque la mayoria de los estudiantes con discapa-
cidad asisten a la escuela, no logran educarse para el mundo laboral. Los sistemas de
educacion no tienen la capacidad de ayudarlos a partir de programas especiales y de
educacion inclusiva. En Sudafrica, el marco tedrico impactante esta basado en la edu-
cacion inclusiva, pero implementa la inclusion a partir de la educacion especial; asi se
considera que esta es la respuesta social a la discapacidad. En este proyecto, se trata de
establecer la transicion como una manera de responder al reto que plantea la discapaci-
dad ante la educacion. La escuela es la primera etapa de la transicion, pero tampoco es
una respuesta adecuada. El objetivo del presente estudio es reflexionar sobre la pregunta
de una madre acerca del futuro de su hijo: “¢Qué pasara con él cuando yo ya no viva?".
La metodologia fue de tipo cualitativo ideografico. Aqui se presenta parte de una tesis
con diseno de casos multiples de padres de alumnos con discapacidad mental de cuatro
escuelas en Soweto, Sudafrica. La muestra fue de 35 padres de ninos con discapacidad
mental. La recoleccion de datos se hizo a través de grupos focales de discusion. Los
resultados senalan tres tematicas: (1) proceso de diagnostico y referencia, —(2) apoyo re-
cibido por los padres, y —(3) necesidad de apoyo adicional; sin embargo, en este estudio
nos centramos solo en el ultimo.
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Disability is a social challenge. Although most students with disabilities attend school,
they do not reach the education levels needed to enter the working world. Education sys-
tems fail to help them through special programs and inclusive education. In South Africa,
the influential theoretical framework is based on inclusive education, but inclusion is im-
plemented through special education. Thus, inclusion is considered the social response
to disability. In this study, transition is seen as a way to respond to the challenge posed
by disability to education. The school is the first stage of the transition, but it is not an
appropriate response. The aim of this study is to reflect upon a mother's question concer-
ning her son’s future, “What will happen to him when | am no longer alive?” We followed
a qualitative ideographic methodology. This paper presents part of a dissertation with
multiple case studies of parents of intellectually challenged learners from four schools
in Soweto, South Africa. The sample consisted of 35 parents of intellectually challenged
children. Data collection was done through focus group discussions. The results show
three themes: i) reference and diagnostic processes, ii) the support received by parents,
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and iii) the need for additional support. This study focuses on the last one.

Resumo

A deficiéncia € um reto social. Ainda que a maior parte dos estudantes com deficiéncia
Vvao a escola, nao conseguem se formar para o trabalho. Os sistemas de educagao nao
tém a capacidade de ajuda-los a partir de programas especiais e da educagao inclusiva.
Na Africa do Sul, o marco tedrico impactante estd baseado na educacao inclusiva, porém
implementa a inclusao a partir da educagao especial; esta é considerada a resposta social
a deficiéncia. Neste projeto, considera-se estabelecer a transicao como uma forma de
responder ao reto que representa a deficiéncia frente a educagao. A escola é a primeira
etapa da transi¢ao, mas nao é uma resposta adequada. O objetivo do presente estudo é
refletir sobre a pergunta de uma mae sobre o futuro do seu filho: “O que acontecera com
ele quando eu nao estiver mais vivar". A metodologia foi de tipo qualitativa ideografica.
E apresentada parte de uma tese com multiplos casos de pais de alunos com deficiéncia
mental de quatro escolas em Soweto, Africa do Sul. A mostro foi de 35 pais de criancas
com deficiéncia mental. A coleta de dados foi realizada através de grupos focais de dis-
cussao. Os resultados assinalam trés temadticas: (1) processo de diagnostico e referencia,
-(2) apoio recebido pelos pais, e -(3) necessidade de apoio adicional; contudo, este estudo
foi centrado s6 na ultima tematica.
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Introduccion

Las personas con discapacidad se encuentran siempre en situaciones
dificiles relacionadas con la transicién educativa hacia el mundo laboral
(Savickas, 1999). La mayoria son menos educados, desempleados y viven
en la pobreza (Naami, 2015). Sin embargo, para vivir de manera aceptable,
desean tener la oportunidad de contribuir a su propia vida, a la economia
de su pais; y quienes tienen el deseo o, mejor, la necesidad de vivir
libremente, entran a la hefaempresariedad' (Sefotho y Eberséhn, 2013)
como manera de construir una carrera sin fronteras (Inkson, Gunz, Ganesh
y Roper, 2012) para ayudar a los demas a que entren al mundo laboral.

La educacién de las personas en condicion de discapacidad sigue
siendo un reto para el mundo entero por la falta de informacién adecuada,
de formacion docente para ensenar a los estudiantes con discapacidad, y de
programas para el empoderamiento de los que estan en sistemas educativos
sin las destrezas o la formacion requerida para su discapacidad. La inclusion
surgié como una respuesta adecuada para el manejo de los problemas de la
transicién de la escuela al mundo laboral. Sin embargo, los programas de
inclusion se encuentran con una plétora de problemas de implementacion
en la educacion. Algunos maestros tienen actitudes negativas respecto a
la inclusién; otros no se sienten calificados para implementarla porque no
acaban de entender de qué se trata la inclusion educativa.

Por otro lado, la transicién al mundo laboral depende mucho de la
preparacion del individuo para adquirir las herramientas que se requieren
en el trabajo. A menudo las personas con discapacidad no cumplen con
los requisitos del mundo laboral, por eso la mayoria de ellos no tienen
empleo. Otro problema tiene que ver con las actitudes negativas de los
empleadores, quienes muchas veces no creen en la capacidad de esta
poblacion con respecto a su rendimiento en el trabajo (Holler, 2017).
Muchas veces temen que sus negocios proyecten una imagen negativa
si tienen personas con discapacidad entre su equipo de trabajadores. Las
personas con discapacidad desean participar en el ambito laboral como
cualquier otra persona: con dignidad, visién, anhelos y un plan de vida
como parte de la humanidad, contribuyendo con algo significativo al
mundo. El trabajo también tiene un significado psicolégico y social para
ellas. El bienestar psicolégico y social muchas veces depende de la autoes-
tima que surge de la participacion y la contribucién a la humanidad a partir
del trabajo. Por eso es importante hacer hincapié en el tema: “la necesidad
de apoyo adicional” méas alla de la escuela. En este ambito, es necesario

1 “Un proceso de fomento de existencia positiva y significativa anclado en el espiritu empresarial
y sustentable de las personas con capacidades diferentes y personas de escasos recursos, que se
basa en la ética de la eleccién de carrera/construccion, hacia la justicia social transformadora y el
cambio social” (Sefotho, 2014, p. 306).
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y urgente tener resultados de investigacion cientifica para trascender el
conocimiento cotidiano y tener alguna probabilidad de impulsar cambios
en el disefio de las politicas publicas relacionadas con las personas con
discapacidad intelectual.

Contexto del estudio

La educacion en Sudafrica esta ubicada en una polémica social, politica
y econdmica. Desde la introduccion de la colonizacion seguida por
el apartheid (la segregacion racial en Sudafrica), los sistemas sociales,
politicos y econémicos fueron influidos por este. Desde 1822, el sistema
educativo como institucién social fue profundamente afectado por el
sistema de apartheid, que excluyé a los estudiantes no blancos (Phillips,
1999). Antes del apartheid existia el sistema educativo misionero, que era
una tarea politica y opresiva (Msila, 2007). A partir de su introduccién,
coexistieron dos sistemas educativos en Suddfrica: el sistema exclusivo
para la gente blanca con maestros blancos para escuelas blancas “White
teachers/white schools” (Wieder, 2013, p. 4) en el que ninguna persona
negra asistia a estos establecimientos. Este sistema tenfa todos los recursos
necesarios para una buena y eficaz educacién de la gente blanca.

Por otro lado, estaba el sistema educativo para bantd, de baja calidad,
sin recursos adecuados y con un bajo nimero de maestros con la prepara-
cion necesaria para ensefar (Giliomee, 2012). La gente negra vivia en lugares
senalados solo para ellos, muchas veces sin servicios como electricidad, agua
potable y otros, pero sobre todo con escuelas de pésima calidad (Giliomee,
2012). La educacion para bantd fue un sistema cruel para oprimir a la
poblacién negra. Hendrik Verwoerd, uno de los arquitectos de este sistema,
lo describié como inhumano (Giliomee, 2012). Sirvié para someter a la
gente negra, utilizando el curriculo como herramienta politica; sefialando
siempre su inequidad ante los blancos (Jansen, 1990). Aquella injusticia se
fue dando aun en otras areas de la sociedad, como la econémica.

Lo anterior sefala que el asunto de la inclusion en la sociedad suda-
fricana abarca mas que lo cotidiano, lo cual se acerca a la discapacidad.
Allf, la inclusion tiene en cuenta la marginacién por razones de raza y
discapacidad. En este articulo, el enfoque se centra solo en la discapacidad
y la educacion. La dicotomia de los estudiantes se encuentra entre aquellos
a quienes se consideran como “normales” y los que tienen necesidades
especiales; el sistema educativo se divide para alumnos “normales”, es
decir quienes asisten a las escuelas convencionales, y quienes van a las
escuelas de educacién especial (Holler, 2017). Seglin Donohue y Bor-
nman (2014), “en Sudafrica, el 70% de los ninos en edad escolar con
discapacidad no asisten a la escuela” (p. 1). Dado este alto porcentaje de



ninos fuera de la escuela, Sudéfrica tuvo que hacer algo para incluirlos.
La educacién inclusiva alli lleva entonces un sentido de transformacion
debido al contexto del apartheid (Maguve, 2015). En 2001 se desarrollo
una politica para la educacién inclusiva, porque:

Mientras que las comunidades negras y sus escuelas se pasaron por
alto y tenian maestros menos capacitados, las comunidades blancas
y sus escuelas disfrutaron de las mejores instalaciones con personal
altamente capacitado. A las escuelas especiales (para nifos blancos
con necesidades especiales de educacion) se les proporcionaron ins-
talaciones de dltima generacién, con expertos altamente calificados,
mientras que tales maestros en las escuelas para negros eran pocos en
proporcién al nimero de asistentes, con equipos inferiores y maestros
poco calificados (Departamento de Educacién [poe] 2001). La situa-
cién anterior refleja la exclusion macro donde la segregacion y la estig-
matizacion fueronexperimentadas por los nifios negros o no blancos.
(Buka y Molepo, 2016, p. 39).

En efecto, la implementacién de la educacion inclusiva no estuvo
libre de problemas. Dalton, Mckenzie y Kahonde (2012) sehalan que la
falta de destrezas y conocimiento de los maestros en la diferenciacion
del curriculo impidieron el éxito en el manejo de la educacién inclusiva
(Prinsloo, 2006). Para muchos maestros, la experiencia de la educacion
inclusiva sigue siendo un punto de frustracion porque la capacitacion
carece de sustentabilidad; en muchos casos estos programas duran “una o
dos semanas” (Donohue y Bornman, 2014, p. 9). Generalmente la capaci-
tacion es a partir de talleres, y eso al parecer no es suficiente. Por falta de
conocimiento y de destrezas apropiadas, los alumnos con discapacidad
[levan mucho tiempo cruzando niveles de educacion, a veces se quedan
en un nivel durante mas de dos afios a partir del programa de retencién
(Esterhuizen y Grosser, 2014). Segin Prinsloo (2006), el conocimiento
insuficiente de la inclusion educativa es la causa de los problemas para
su implementacién porque los maestros operan con conocimientos que
tienen elementos del apartheid (Makoelle, 2012). Ademas, los maestros no
reciben el apoyo adecuado para la implementacion de la educacion inclu-
siva (Mahlo, 2011). En fin, los alumnos muchas veces tampoco reciben
el apoyo que necesitan para transitar de la escuela al mundo del trabajo.

La respuesta social a la discapacidad

La discapacidad es un fenémeno muy complejo (Oliver, 1993). Por lo
general, la sociedad responde a esta complejidad dentro del tiempo y
el contexto en que surge la urgencia de hacerlo. En el ambito educativo
habrd muchas respuestas y modelos, pero son reacciones a la exclusién
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y la marginacion, cualquiera que sea su forma (Oliver, 1993). Se supone
que la respuesta social estd basada en el modelo social de discapacidad,
pero no es exactamente asi. La respuesta social a la discapacidad se realiza
mejor a partir de la investigacion, la practica y la politica.

Sudafrica respondié estratégicamente con el desarrollo de politicas
acerca de la discapacidad. En 2001, se desarroll6 la politica de inclusion,
que sirvié como un instrumento fundamental para guiar la investigacion y la
practica en todo entorno de la sociedad (Beyers y Hay, 2011). El cambio del
paradigma del apartheid a la democracia impulsé este cambio tan impor-
tante. También respondia a “la agenda de educacion para todos, las metas
del milenio, la convencion sobre los derechos del nifo y la convencion de
la Organizacion de Naciones Unidas sobre los derechos de las personas
con discapacidad” (Du Plessis, 2013, p. 77). En 2015, se desarroll6 la poli-
tica sobre los derechos de las personas con discapacidad. Sin embargo, el
documento de 2001 sigue siendo el eje de la inclusién en Sudafrica.

La educacion inclusiva en este pais se considera como un programa
nacional, que todos los departamentos del Gobierno deben incluir en sus
planes y presupuestos. El concepto de inclusién es complejo (Reindal,
2016) en una sociedad diversa como la de Sudafrica; no es facil definirlo
y es necesario investigar continuamente (Goranssona y Nilholmb, 2014).
Para Sarrionandia y Mateu (2014), “la inclusion educativa... carece de sen-
tido” (p. 143). Segln la politica Papel Blanco 6 de Sudafrica, la educacion
inclusiva se basa en principios para el desarrollo, con el reconocimiento
de que todos los nifios y jovenes pueden aprender cuando hay apoyo
(Department of Education, 2001). La falta de una clara definicién de este
concepto ha sido un gran problema de implementacion entre los maestros
porque no saben qué tipo de fendmeno deben poner en practica. Por eso,
segln Sarrionandia y Mateu (2014, p. 142), “la temética de la educacién
inclusiva no deja de [generar] controversias entre investigadores, politicos
y practicos”. En consecuencia, ha sido dificil la implementacién de la
educacion inclusiva en Sudafrica (Engelbrecht, Nel, Smit y van Deventer,
2015). Sin embargo, la politica Papel Blanco 6 abarca asuntos importantes
para el contexto nacional, como: la justicia social, los derechos huma-
nos, un sano medioambiente, la participacion, la integracion social y
compensacion, el acceso igual y equitativo a la educacion, la comunidad
participativa y la rentabilidad (pog, 2001, citado en Engelbrecht, Nel, Smit
y van Deventer, 2015).

Por otro lado, se encuentra la educacién especial como otro concepto
importante en el discurso de la educacién inclusiva en Sudafrica. No
obstante, esta estd vinculada con el apartheid, en el cual solo los blancos
disfrutaban de servicios especiales, separados de los demds. Asi que la
educacion especial se considera separatista e indeseada en la sociedad,
que sufrié mucho separatismo por cuenta de este sistema. La educacién



especial se asume como una plataforma para implementar la educacién
inclusiva, pero el Gobierno no la favorece, sino que hace hincapié en la
educacion inclusiva dados los antecedentes sociopoliticos del pais.

Sudafrica ratificé la Convencién Internacional de los Derechos de
las Personas con Discapacidad el 30 de marzo de 2007 (Burn, 2011). En
2016, se desarrollé una politica sobre los derechos de las personas con
discapacidad. Desde entonces ha habido avances en cuanto a la concien-
ciacién de la sociedad sudafricana sobre la discapacidad. El Gobierno ya
cuenta con proyectos para desarrollar cursos y centros de excelencia entre
diferentes universidades y la sociedad civil, asi como las organizaciones no
gubernamentales. Los proyectos, seglin el Department of Higher Education
and Training (2017), son:

» Proyecto de Educacion de Maestros para el Cuidado y Educacién
de la Primera Infancia (Teecep)

» Proyecto de Educacion de Maestros para la Educacion Inclusiva
(Tefim)

» Proyecto de Educacién del Profesor Universitario (cLep)

Mckenzie, McConkey and Adnams (2013) reconocen que las personas
con discapacidad intelectual han sido marginadas, pero ya hay avances
en su inclusion basados en la necesidad de incorporar y priorizar la dis-
capacidad intelectual. En el ambito de la educacion, la resiliencia se ve
como un proyecto de empoderamiento y capacitacién de los jovenes con
discapacidad intelectual y sus familias (Hall y Theron, 2016). En conse-
cuencia, la inclusién educativa frente a la educacién especial plantea un
reto para el sistema educativo de Sudafrica.

El reto educativo: la inclusiéon educativa frente a la
educacion especial

Un informe de Human Rights Watch (2015, p. 14) senala que las escuelas
en Sudafrica son “cémplices de exclusiéon y que las escuelas especiales: Se
destinan para los nifios con altos niveles de apoyo y necesidades especia-
les; muchas escuelas especiales existian antes de que el gobierno adoptara
una politica de educacién inclusiva”. Parece que el Gobierno es ambiguo
sobre las escuelas especiales. A veces sefialan que estas no son necesarias
por razones de inclusién de los alumnos en las escuelas normales, pero
algunos casos son complicados para los maestros y se necesita atencion
especial. La inclusion educativa frente a la educacion especial es una
paradoja que se tiene que resolver.
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La combinacién de la educacion inclusiva y la educacién especial
es ideal para el contexto de Sudéfrica porque la primera coloca a los
estudiantes dentro del ambito de la educacién para todos (Donohue
y Bornman, 2014), pero en el contexto de la discapacidad hay casos
graves que necesitan mds atencion y preparacion muy especializada de
los maestros (Strydom, Nortjé, Beukes, Esterhuyse y Van der Westhuizen,
2012). Esta combinacion se puede llevar a cabo a partir de la “educacion
especial inclusiva”, que sintetiza filosofias, politicas, la educacién especial
y la educacién inclusiva, con el fin de presentar una vision clara de una
educacion eficaz para todos los nifnos (Hornby, 2015, p. 236). Por lo tanto,
la combinacion se ajustara a las necesidades educativas de todos (Wang,
2009). Los padres de familia también pueden participar mas en las escuelas
como sistema de apoyo (Mckenzie, McConkey y Adnams, 2013).

Lo razonable puede ser que los dos sistemas existan juntos sin per-
judicar a los estudiantes sino aportando oportunidades para ellos. Sin
embargo, un estudio de McKinney y Swartz sefala “la importancia de
la necesidad de abordar la situacion existente de ‘escuelas especiales’, y
aplicar eficazmente los principios de EWP 6” (2015, p. 93). Por inferencia,
parece que hay problemas con las escuelas especiales y que hay que
seguir los principios de Papel Blanco 6 de educacion. Entre los muchos
problemas de la educacién especial, el mas sobresaliente es el de la
“transicion inapropiada de grados” (Human Rights Watch, 2015, p. 64).
Muchas veces, las escuelas no saben qué hacer con los estudiantes con
necesidades especiales de educacién. Si el alumno no logra sus metas
educativas, a menudo lo hacen transitar al siguiente grado sin que haya
adquirido las destrezas y el conocimiento adecuado para tal grado. Lo ideal
seria la combinacién de la educacion inclusiva y la educacion especial
cuando el contexto asi lo sugiere. La educacion inclusiva “... persigue
como objetivo primordial la educacién de calidad para todos... y no se
limita a la discapacidad” (Albergucci, 2006, p. 3).

Transicion educativa de estudiantes con
discapacidad al mundo laboral

El concepto de la transicién supone el paso de la escuela al mundo laboral
para jovenes con discapacidad, pero no exclusivamente. En general, la
transicion puede incluir: “graduarse de la escuela secundaria, tal vez ir
a la universidad, encontrar un trabajo remunerado, y, finalmente, vivir
independiente” (Wagner, Newman, Javitz, 2014, p. 5). Paises como
Estados Unidos y Australia ya tienen bien desarrollados los programas
de transiciéon de la escuela al mundo del trabajo (Quintini y Manfredi,
2009). En Sudafrica este concepto es menos conocido, con excepcion
de los trabajos de Nel, Van der Westhuyzen y Uys, (2007) y Nel y Van



der Westhuyzen (2009, 2015). Sin embargo, en este estudio la transicion
representa el paso de los jovenes con discapacidad de la escuela al mundo
del trabajo (Lindstrom, Hirano, McCarthy y Alverson, 2014). La transicién
puede ser el programa saludable para los estudiantes con discapacidad
con el objeto de lograr su empoderamiento econémico (Abidi y Sharma,
2014). En el entorno sudafricano, se sugiere “el desarrollo de carrera y la
transicion de jovenes con discapacidad y desempleados”. Asi se puede
abarcar el desempleo y la discapacidad de los jévenes de Sudafrica. Nada
mas hay que desarrollar programas que van a responder realmente, en
términos concretos, preguntas como la que plante6 la madre de un hijo

con discapacidad intelectual: “;Qué pasara con él cuando yo muera?”.

Existe un modelo de transicion en el entorno de Sudafrica impulsado
por las necesidades de estudiantes de la Escuela de Pretoria para Estudiantes
con Necesidades Educativas Especiales (Nel, Van der Westhuyzen y Uys,
2007). Sin embargo, todavia queda mucho por hacer acerca de la transicion
en cuanto a la investigacion, la politica publica y la implementacion.
Dado que las personas con discapacidad no consiguen empleo facilmente,
el programa de transicién ayudara a muchos de ellos a desarrollar las
destrezas necesarias para entrar en el mundo del trabajo. La viabilidad
de esto dependera del apoyo de las familias, la sociedad sudafricana e
instituciones tanto del Gobierno como de Empleadores Sudafricanos por
la Discapacidad (esa4p) (South African Employers for Disability [sae4p]), la
Organizacion Internacional del Trabajo y el sector privado.

Metodologia

Este estudio utilizé la metodologia cualitativa ideografica (Howitt, 2010)
situada en el paradigma interpretativo (Rodriguez, 2011). Segin Mufiz
(2010), “la investigacion ideografica implica la descripcion amplia, pro-
funda del caso en si mismo, sin el propésito de partir de una hipétesis o
teoria, ni de generalizar las observaciones” (p. 1). Se enfoca en experiencias
individuales del fendmeno de estudio y profundiza la bdsqueda de detalles
para entender mejor las experiencias Gnicas de las personas.

Diseno

Se realiz6 un estudio con disefio de caso multiple (De Salas, Martinez y
Morales, 2011). Yin (2009) destaca que un estudio de caso investiga un
fenémeno contempordneo dentro de su contexto. Con relacion a este
trabajo, la investigacion abarca el fendmeno de la transicion educativa
de estudiantes con discapacidad de la escuela al mundo laboral. El caso
mdltiple profundiza la experiencia estudiada.
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[Poblacion

La poblacion de esta investigacién abarcé a todos los padres de estudiantes
que asistian a las cuatro escuelas de ninos con discapacidad intelectual
en Soweto, Sudafrica. Las escuelas se encuentran en un ambito de tres
kilbmetros. Soweto es un sitio periurbano de escasez, pobreza y margina-
cién (Saloojee, Phohole, Saloojee y Jsselmuiden, 2007). Los padres en su
mayoria no trabajan y solo cuidan a sus hijos. Alli conviven representantes
de varias culturas, pertenecientes a la poblacién negra de Sudafrica. La
economia de Soweto pertenece a la “economia popular, que denota un
campo de relaciones, procesos y practicas ‘econémicas’ modeladas pero
cambiantes que subrayan los flujos de dinero en formas histéricamente
estructuradas pero abiertas al contexto de la dinamica cambiante de la
vida cotidiana” (Krige, 2011, p. 1). La gente busca diferentes maneras para
sobrevivir. La economia popular a veces alivia un poco los problemas
de dinero, pero en la mayoria de los casos, la gente se hunde en deudas
(James, 2014).

Muestra

La muestra de este estudio incluyé a 35 padres de hijos con discapacidad
mental que asistian a las escuelas ya sefialadas. Muchos de los padres de
este estudio forman parte del grupo que participa en la economia popular,
como cualquier miembro de la comunidad. La mayoria de los maestros
en aquellas escuelas no tienen la preparacion adecuada para ensefar a
los estudiantes con discapacidad intelectual.

Técnicas para la recoleccion de datos

La recoleccion de datos fue a partir de discusiones de grupos focales
(Morgan, 1993). Segin Gill, Stewart, Treasure y Chadwick (2008), los
grupos focales se usan para generar informacion sobre opinién colectiva
y su significado.

Analisis de datos

Los datos se analizaron de manera cualitativa desde una perspectiva
hermenéutica (Patterson y Williams, 2002). El anélisis inductivo de datos
fue fundamental en este estudio. El resultado fueron tres temas, de los
cuales se revisa solamente uno para este estudio.



Resultados

El tema que se maneja como resultado en este estudio es: “necesidad de
apoyo adicional”. Los participantes de este estudio sehalaron la necesidad
de contar con apoyo mas alla de la escuela, hacia el mundo del trabajo
o hasta que los jovenes sean independientes. Enseguida se presentan los
resultados en palabras propias de los padres que participaron en este
estudio. La mayoria de ellos insisten en que el apoyo a sus hijos debe
seguir mas alla de la escuela.

“El apoyo no debe terminar en la salida de la escuela. Incluso después
de la edad de 18 afos por lo menos decirnos dénde Ilevar a nuestros
hijos...”

“Algunos de nuestros nifios estaran saliendo del sistema escolar y to-
davia no sabemos en cuanto a lo que va a pasar con ellos después, lo
que seria el préximo lugar”.

“Ahora no sé qué va a pasar con mi hijo ahora que él debe salir del
sistema escolar porque él va a cumplir 19 el afo que viene...”

Algunos padres expresaron miedo sobre lo que va a pasar con sus
hijos cuando ellos mueran:

“Tengo miedo del futuro de x en cuanto a lo que le pasard si muero,
porque yo soy el Gnico que parece saber cuando es el momento para
la visita al hospital y otras cosas si...”

“Usted ve que soy viejo y tengo miedo de lo que va a pasar con mi
hija cuando yo ya no esté aqui. ;Quién va a cuidar de ella? El gobierno
deberia proporcionar talleres mds protegidos para que nuestros hijos
puedan ir alli cuando ha expirado el tiempo escolar.”

Muchos padres expresaron la falta de informacién en el diagnéstico
de los médicos. Aparentemente necesitan mas informacién y orientacién
sobre cémo van a tener que apoyar a sus hijos cuando regresen a casa.
Dicen:

“La relacién de apoyo entre los médicos y los padres de nifos con
retos intelectuales no debe terminar después del diagnéstico. Porque
necesitamos mas informacion y orientacion después...”

“Creo que los médicos nos abandonan demasiado pronto cuando los
necesitamos la mayor cantidad de tiempo desde que son ellos los que
revelaron la incapacidad para nosotros.”
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“También tener programas para nuestros hijos cuando salen de la es-
cuela, no podemos darnos el lujo de ver a nuestros hijos quedarse en
casa por haber transcurrido su tiempo escolar...”

Los padres sugirieron lo que esperan en cuanto al apoyo para ellos
después de la estancia de los hijos en la escuela:

“Estarfa feliz si nuestras escuelas pudieran potenciar a nuestros hijos
con habilidades que pueden utilizar para obtener puestos de trabajo
cuando se aproximan a sus sistemas de modo que también puedan ser
capaces de valerse por si mismos...”

“El apoyo prestado por la agencia involucrada en el apoyo a los
alumnos con desafios intelectuales no debe terminar en la salida de
la escuela, incluso después de 18 afos, estas personas atn necesitan
asistencia y orientacién en cuanto a su colocacién después de que su
tiempo escolar ha transcurrido...”

Discusién y conclusiones

La transicion de la escuela al trabajo de los alumnos con discapacidad
intelectual parece estar rodeada de problemas. Parece que las escuelas para
discapacitados no pueden proporcionar conocimientos y habilidades efi-
caces para que los jévenes con discapacidad intelectual puedan encontrar
trabajo y vivir de forma independiente. Sus padres, que son su principal
fuente de apoyo, estan igualmente poco informados. El principal problema
es la falta de informacién sobre lo que debe suceder después de que los
jovenes abandonen los estudios. Los padres carecen de informacién, pero
quieren conocer las opciones disponibles. El sistema no puede mantener
a los estudiantes en la escuela mds alld de la edad de 20 afos, después
de la cual deben salir.

Algunos padres pueden ser el Gnico apoyo para sus hijos con disca-
pacidad intelectual. Esto hace que el miedo de ellos sea lo que va a pasar
con sus hijos cuando ellos mueran. Esta es una preocupacion legitima
que debe servir igualmente como reto para el sistema educativo. Si los
jovenes han estado en la escuela, se supone que van a vivir de forma
independiente después. Sin embargo, el hecho de que los padres estén
preocupados indica serias deficiencias de la educacion que estos jovenes
estan recibiendo. Estos padres sugieren talleres protegidos como una forma
de continuar con el apoyo para sus hijos cuando ellos ya no estén vivos.
Esta sugerencia puede parecer buena hasta que se indague mas. Los talleres
protegidos requieren recursos humanos y materiales. El apoyo continuo
por parte del Gobierno implica mas recursos por encima de la subvencion
recibida por la discapacidad de las mismas personas.



Aunque los padres sugieren una relacién continua con los médicos,
puede ser necesario examinar de cerca esta posibilidad. Tal vez una rela-
cion diferente con otro tipo de profesionales sea conveniente. Por ejem-
plo, una relacién con el terapeuta y el empleo de asesores profesionales
capacitados para tratar a las personas con discapacidad podria ayudar a
aliviar el problema (Nel y Van der Westhuyzen, 2015). Igualmente, un
programa de desarrollo de carrera mas enfocado en lograr la transicion de
los jovenes con discapacidad podria ser una mejor opcién. Por lo tanto,
se requieren mas discusiones en profundidad con los padres y otras partes
interesadas para establecer opciones que podrian ser exploradas.

Empleo y formacion para la bidsqueda de empleo parecen ser una
opcion fuertemente sugerida por los padres. Sin embargo, no se men-
ciona ninguna de las opciones empresariales que podrian ser areas de
empoderamiento para los jévenes con discapacidad. En lugar de enfrentar
el rechazo prolongado que podria afectar negativamente su autoestima,
puede ser una opcion sostenible para entrenarlos en el espiritu empresarial.
Segun lo sugerido por Sefotho (2015), la hefaempresariedad podria ser
una opcion mas deseable, ya que prevé la habilitacion por medio de la
educacion y la formacion.

El concepto de hefaempresariedad se ha disefiado como una neologia
que promueve la trascendencia de la discapacidad y la incorporacién de
las capacidades de las personas con discapacidad (Sefotho, 2013, 2015b).
El término fue acunado combinando el prefijo hefa-, de Hefaistos, el dios
griego de los herreros, de los artesanos y de los escultores, con empresa-
riedad, palabra que indica cualidad de empresario o emprendimiento. El
espiritu hefatico es, por lo tanto, un proceso de “fomento de la existencia
positiva y significativa construida sobre el espiritu emprendedor de sub-
sistencia de personas con discapacidades y otras personas desfavorecidas,
fundadas en el ethos de la eleccion/construccion de la carrera hacia una
justicia social transformadora y un cambio social” (Sefotho, 2013, p. 23).
Dolmage (2006, p. 120) se remite a la historia de Hefaistos y sefiala que
las habilidades se describen como polimérficas (es decir, pueden adoptar
diversas formas) y tienen connotaciones positivas (p. 121). La hefaempre-
sariedad trae esperanza a los desesperados y optimiza habilidades mas
alla de inhabilidades. Este término esta alineado con otros, por ejemplo,
Schaper (2002, p. 28) nos alerta de un pequeno pero creciente cuerpo
de literatura que trata del término ecoprenariedad, que se refiere a un
empresario ambientalista que estd interesado en las economias ecolo-
gistas impulsadas por el compromiso ambiental (Dixon y Clifford, 2007).
La versatilidad de la palabra emprendimiento permite la innovacion vy el
pensamiento creativo. El espiritu empresarial (Bairwa, Lakra, Kushwaha,
Meena 'y Kumar, 2014; McEwen, 2013) y el tecnoprendismo (Rosly, Junid,
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Lajin y Rahim, 2015) son solo algunos ejemplos de una nueva generacion
de empresarios de las economias menos dotadas de recursos para satisfacer
las necesidades de empleo de las personas con discapacidad.

Para concluir, la respuesta social al reto educativo acerca de la disca-
pacidad parece hallarse en las comunidades donde viven los jovenes y sus
padres. Solo hay que consultar a cada persona que esta involucrada con la
discapacidad y consultar otros modelos, como los de los Estados Unidos
o Australia. Sudéfrica tiene que enfatizar el proyecto de transicion de
jovenes con discapacidad a través del desarrollo de carreras en los campos
psicolégico y de la salud. Hay una escasez de las voces de jovenes con
discapacidad intelectual en el discurso del campo de la discapacidad en
general. En este estudio, se encuentra que estos jévenes, como cualquier
persona, esperan que les den empleo. Ellos también tienen deseos de
trabajar. La pregunta que se hizo en el titulo de este articulo es profunda.
Tal vez si los jovenes estuvieran trabajando y los padres los vieran inde-
pendizarse, eso los tranquilizaria. Otro camino puede ser apoyar a las
familias en el desarrollo del empleo en el propio hogar, donde juntos
pueden trabajar y apoyar los jévenes cotidianamente. Es critico a la vez
que los maestros reciban suficiente capacitacion para ensenar a los jovenes
con discapacidad mental, de manera que la meta de la inclusién vaya mas
alld de la escuela, es decir, al mundo laboral.
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