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RESUMEN

OBJETIVO: Describir las representaciones sociales de los adultos con Discapacidad
Intelectual (Dl) y sus Cuidadores Primarios (CP) sobre la discapacidad y las
necesidades de apoyo. METODOLOGIA: Estudio de tipo cualitativo de
representaciones sociales, referentes tedricos Denise Jodelet y Serge Moscovici,
muestreo por conveniencia hasta saturacion tedrica, como técnicas para la recoleccion
de la informacién se utilizd: entrevista semiestructurada, observacion participante y
dibujos o soportes graficos. El tipo de andlisis fue sumativo y de contenido.
RESULTADOS: Los resultados han sido divididos de acuerdo a las dimensiones de
las representaciones sociales, entre los principales resultados se destaca un
predominio de la actitud negativa hacia la discapacidad por parte de los adultos con
DI y sus CP, en la dimension informacion, destaca la discapacidad considerada
principalmente como discapacidad motriz. En cuanto a los apoyos se destaca la actitud
positiva, que contrasta con la informacién que caracteriza a los apoyos de tipo
sustitutivo.PALABRAS CLAVE: Representaciones sociales, discapacidad,

necesidades de apoyo, adultos.

AIM: To describe the social representations of adults with Intellectual Disability (ID) and
their primary caregivers (CP) on disability and support needs. METHODOLOGY:
qualitative study of social representations theoretical framework Denise Jodelet and
Serge Moscovici, convenience sampling until theoretical saturation, as techniques for
gathering information we were used: semi-structured interview, participant observation
and drawings or graphic supports, type of analysis was summative and content.
RESULTS: The results have been divided according to the dimensions of social
representations, the main results a predominance of negative attitudes towards
disability by adults with ID and CP stands, as to the information, highlights disability
considered mainly as motor disabilities. As for the support, the positive attitude that

contrasts with the information that characterizes supports replacement rate stands.

KEY WORDS: Social representations, disability, support needs, adults.
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INTRODUCCION

Hablar de la discapacidad es hablar del resultado del pasar de los afios y junto con ellos
multiples formas de entender y definir dicho término cuyo fin real y Gltimo se materializa

en la realidad de la persona con discapacidad.

La importancia de estos cambios se evidencia en la conceptualizacion actual de la
discapacidad que se plantea como un término genérico considerandose como una
condicion en la que existe una limitacion estructural o funcional que afecta la capacidad
para desarrollar actividades de la vida diaria y limita los contextos de participacion cuando
socialmente no se entiende que se requieren apoyos para que exista un ajuste entre el

sujeto y las demandas del entorno.

Este cambio de definicion sustenta y trae consigo nuevas y emergentes modificaciones
que de manera especifica impactan en la Discapacidad Intelectual (DI), y que han
cambiado el modo en que se denomina, diagnostica y clasifica a estas personas que
muestran significativas limitaciones en sus comportamientos adaptativos vy
funcionamiento intelectual, con ello surgen nuevos modelos como el de apoyos entre los
que se destaca la perspectiva socio ecolédgica y un modelo multidimensional centrado en
la persona.

Los cambios en los términos y denominaciones reflejan los cambios en las
percepciones y formas de comprender la discapacidad y las necesidades que tienen las
personas en su vida cotidiana. Sin embargo, estos cambios no ocurren de manera
homogénea a lo largo del mundo puesto que estan ligados a la cultura, estructura social,

idiosincrasia y socializacion de los avances producidos en este campo.

En esta propuesta de protocolo se destaca la participacion de las personas adultas
con Dl y sus cuidadores primarios a través de un abordaje de Representaciones Sociales
(RS), en el cual se pretender conocer sobre las RS sobre discapacidad y las necesidades

de apoyo.




Cabe resaltar que en el capitulo | se muestra el planteamiento del problema, en el cual
se aborda la importancia de tomar en cuenta a los adultos con discapacidad intelectual y
sus cuidadores en el campo de la salud publica. El capitulo Il muestra el marco tedrico
de referencia y se revisan algunos modelos basicos para el entendimiento de la
discapacidad. En el capitulo Ill se dan a conocer los objetivos que guian el protocolo y
dan marco para presentar el capitulo IV los materiales y métodos con algunas
adecuaciones para los adultos con discapacidad intelectual y sus cuidadores. En el
apartado V se sefala el marco ético en el que se enmarca este trabajo para enseguida
dar paso a los resultados que abarcan hasta el capitulo ocho. Cierran este trabajo la

discusién y las conclusiones.




. PLANTEAMIENTO Y JUSTIFICACION DEL PROBLEMA

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) en su informe sobre la discapacidad del afio
2011, estim6 que mas de 1000 millones de personas viven con algun tipo de discapacidad
y de ellos el 70 % vive en paises en vias de desarrollo. La cifra global representa
alrededor del 15 % de la poblacién mundial®. En cuanto a la poblacién con Discapacidad
Intelectual (D), se estim6 que constituye el 3% del porcentaje total'.

La distribucién en lo que respecta a los paises de Europa sefiala que en Espafa la
poblacién con DI se estimada en cerca de 300,000 lo que equivale a una tasa de
incidencia de 17.03 por cada 1000 habitantes?. En Alemania se estima una cifra de
420,000 personas y en lIrlanda se calcula que existen 111,000 personas en esta

condicién?.

En América Latina y el Caribe, el Banco Mundial en el 2009, calcul6 que habia al menos
50 millones de habitantes con algun tipo de discapacidad. Entre los paises que han
estimado de manera especifica la poblacion con DI, se encuentran: Perl con una
porcentaje estimado de 11.59% de su poblacién total®; Cuba con una tasa de prevalencia
de 1,25 por cada 100 habitantes?*; en Chile se reporté que el 10.6% de las personas con
discapacidad corresponden a dificultad mental o intelectual® mientras en Argentina se
calculé que el 31,5 % de la poblacién con discapacidad es de tipo DI® mientras que en
Estados Unidos se estima en 4.3% pero de la poblacién total del pais’.

En el caso de México, se estima que 5 millones 739 mil personas tiene algun tipo de
discapacidad, lo que equivale a una tasa de 5.1 por cada 10 mil habitantes. Se estima
que el 8.5% de la poblaciébn con algun tipo de discapacidad, tiene discapacidad
intelectual, lo que equivale a una tasa de 43.8 por cada diez mil habitantes®. En el estado
de San Luis Potosi se calcula que el 8.9 % de la poblacién vive con discapacidad
intelectual®. Las cifras anteriores demuestran la magnitud de la situacién de la
discapacidad en diferentes contextos, sin embargo, la importancia de esta poblacion no
s6lo radica en sus cifras sino en que histéricamente ha sido uno de los grupos

poblacionales con mas dificultades para acceder a una vida digna.Lo anterior se




evidencia en estimaciones del Instituto Nacional de Estadistica y Geografia, que en el
rubro de educacion sefiala que la poblacién con discapacidad intelectual entre 3 y 29
afios alcanza en promedio 3.4 afios de escolaridad, muy por debajo del promedio de las
personas sin discapacidad®. Sin embargo, la educacién no es el Ginico rubro que muestra
de manera indirecta la falta de inclusién social. En cuanto al empleo, tan s6lo 105
personas por cada diez mil personas mayores de 12 afios con DI, son econOmicamente

activos1o-

En lo que respecta al acceso a la salud, se ha documentado un acceso limitado a la
promocién, programas y servicios de salud!!, ademas de que se presupone
errbneamente que no necesitan acceso a los programas de promocion de la salud ni a la
prevencion de enfermedades??.Lo anterior se refleja en datos concretos como los que
seflalan que la desigualdad sanitaria afecta a las personas con deficiencias del
aprendizaje y aquellas con DI, reflejandose en ambos casos en una mayor mortalidad por

causas prevenibles?®.

En cuanto al cumplimiento de sus derechos, la Encuesta Nacional sobre Discriminacion
en México (ENADIS) en 2010 mostro que el 65.5 % de la poblacién con discapacidad, de
la cual el 15 % tenia DI, manifestd que no se respetan sus derechos humanos?4.

Segun la OMS, debido a la falta de integracién en la comunidad, las actitudes negativas,
la inaccesibilidad del transporte y otros servicios y espacios publicos, las personas con
DI se ven obligadas a depender de otras y quedan aisladas de las oportunidades sociales,

culturales y politicas generales?’®.

La situacién de las personas con discapacidad, fue considerada en la 662 Asamblea
Mundial de la Salud en 2013, no sélo como un problema de salud publica, sino también
una cuestion de derechos humanos y de desarrollo®. Al respecto, la OMS ha manifestado
gue las causas de esta situacion no son sélo la falta de oportunidades sino también las
razones por las cuales estas oportunidades no se producen y que se relacionan con la

falta de comprension de la discapacidad y de las personas en esta condicion®’.




Los sefalamientos anteriores se evidencian en un estudio realizado en 10 paises, en el
cual se llegé a la conclusién de que la poblacién en general no comprende las
capacidades de las personas con discapacidad intelectual'®, por lo cual es comdn que
sean estigmatizadas®®. La poca informacién acerca de la importancia de la comprensién
de la discapacidad, aunado a la magnitud y la falta de oportunidades antes descritas,
evidencia la pertinencia de centrarse en el tema de la discapacidad.

El analisis de estas situaciones que generaron exclusion a lo largo del tiempo, empujaron
al surgimiento del cambio en el concepto de discapacidad, y en los ultimos afios surgi6
también un nuevo paradigma, cuyo objetivo es promover la inclusion social y la vida
independiente. El paradigma de los apoyos parte del planteamiento de que la
discapacidad es una condicion en la que existe una limitacion funcional o estructural -en
el caso de esta poblacién de tipo intelectual- que afecta la capacidad para desarrollar
actividades de la vida diaria y limita los contextos de participacién cuando socialmente no
se entiende que se requieren apoyos para que exista un ajuste entre el sujeto y las

demandas del entorno?’.

De manera complementaria a lo anterior, el paradigma de los apoyos alinea los conceptos
al sefalar que estas limitaciones funcionales o estructurales son susceptibles de ser
reducidas por medio de los apoyos al disminuir la discrepancia entre el sujeto y las
demandas del entorno. Para ello plantea como necesario considerar las capacidades y
habilidades de una persona, los requerimientos y demandas del ambiente, y asi identificar
las llamadas “necesidades de apoyo”™® con la finalidad de implementar los apoyos

requeridos.

La implementacion de los apoyos mencionados va mas alla de los llamados recursos
institucionales y se extienden a lo social, por ello se sefiala que los apoyos son “aquellos
recursos y estrategias que le capacitan para acceder a entornos de vida integrados; que
incrementan su interdependencia/independencia, productividad, y satisfaccion'®, que
fomentan la mayor integracion y participacion en una sociedad interdependiente, mayor

integracién comunitaria y como consecuencia una mejor calidad de vida”?..




Para poder tener satisfechas estas necesidades de apoyo, es necesaria la funcion del
cuidador primario quien resulta un elemento central. Esto se ha documentado en
multiples estudios que sefalan la extensa participacion que tienen para desarrollar
actividades cotidianas. Un simple ejemplo lo provee un estudio realizado en los Estados
Unidos de América que mediante una encuesta efectuada entre 1,505 adultos no
ancianos con discapacidad comprob6 que el 42% no podia entrar y salir de la cama -0

sentarse y levantarse de una silla- sin la ayuda de su cuidador!®.

Por otra parte, se ha encontrado que los cuidadores primarios de personas adultas con
DI pueden interferir con su desarrollo autonomo y limitar su capacidad de
autodeterminacion o viceversa fomentar habilidades que permitan el mas alto nivel de
autonomia de acuerdo a sus capacidades y actitudes??, ademas se ha documentado que
el apoyo de parte de los cuidadores juega un papel determinante como factor facilitador

para la vida independiente y sana®.

Al hablar de los adultos con Dl y sus cuidadores primarios, se identifica que se encuentran
en condiciones de alta vulnerabilidad combinadas con limitaciones en el contexto que
dificultan el acceso a una vida integrada. Es por ello que este trabajo se centré en conocer
cuales son las representaciones sociales sobre la discapacidad y las necesidades de
apoyo de las personas adultas con discapacidad intelectual y sus cuidadores primarios.

La justificacién para realizar un estudio basado en las Representaciones Sociales (RS)
radica en que es una herramienta que permite reconocer los modos y procesos de
constitucién del pensamiento social por medio del cual las personas construyen y son
construidas por la realidad social, pero ademas nos aproxima a la vision que las personas
0 grupos tienen, pues el conocimiento del sentido comun es el que la gente utiliza para

actuar o tomar posicion ante los distintos objetos sociales?*.

Las RS, surgen del “conocimiento espontaneo” sobre un objeto, en este caso la
discapacidad y las necesidades de apoyo, es decir el conocimiento e informacion que
adquirimos a través de nuestras experiencias, pero también de las informaciones,
conocimientos y modelos de pensamiento que recibimos y transmitimos a través de la

tradicion, la educacion y la comunicacion social®“.




A partir de ese conocimiento espontaneo, se guian nuestras acciones hacia los objetos
(discapacidad y necesidades de apoyo). La utilidad practica radica en que por medio de
las RS se puede reconocer la presencia de estereotipos, opiniones, creencias, valores y

normas que suelen tener una orientacion actitudinal positiva o negativa.

En esta tesis se busca indagar acerca de la actitud, la informacion y el campo de
representacion, dimensiones que constituyen las RS, pero aplicado a la discapacidad y

las necesidades de apoyo como objetos sociales?“.

En sintesis, conocer o establecer las representaciones sociales implican determinar qué
se sabe (informacion), qué se cree, como se interpreta (campo de la representacion) y

qué se hace o cémo se actla (actitud) ante la discapacidad y las necesidades de apoyo.

Este abordaje es congruente con el entendimiento actual de las personas con
discapacidad intelectual y sus cuidadores, asi como también con la comprension de la
discapacidad y los apoyos. Es importante enfatizar en estos sefialamientos puesto que
el objetivo puntual de esta tesis es indagar acerca de las tres dimensiones de las RS, de
manera potencial se espera que contribuya a conocer como estas RS influyen en su
inclusion social en diferentes aspectos como: la salud, la educacién, la vida diaria, el

trabajo.

Conocer estas RS permiten conocer, desentrafiar y cuestionar, pues ello citando a
Banchs constituye un paso significativo para la modificacién de las RS y por ende de una
practica social que de manera potencial podria impactar en los adultos con DI y sus

cuidadores?>.

Es por ello que la pregunta de investigacién que guio este protocolo de investigacion fue:
¢ Como son las representaciones sociales de los adultos con DI y de sus cuidadores

primarios sobre la discapacidad y las necesidades de apoyo?




[I. MARCO TEORICO
2.1 GENERALIDADES DE LA DISCAPACIDAD

La discapacidad, es una condicién que ha acompafado al ser humano a lo largo de
su evolucion. A través de las diversas fuentes historicas (pintura, grabados, textos)
se ha podido constatar la existencia de individuos que presentaban algun tipo de
alteracién o diferencia (desde su nacimiento y en otros casos como consecuencia
de accidentes y/o enfermedades sobrevenidas) que ha provocado que estas

personas presentasen un patrén funcional diferente al resto de sus congéneres?>.

El rol que este colectivo ha desarrollado a lo largo de la historia en los diferentes
ambitos de la vida, ha dependido de factores tanto de naturaleza cientifica, técnica
y tecnoldgica como de aspectos de naturaleza social. Tanto los avances cientificos
como las actitudes imperantes en la sociedad hacia la diversidad del humano, han
determinado el marco de actuacion por parte de la sociedad hacia este grupo de

poblacion.

Las personas con discapacidad han sido objeto de actitudes muy diferentes que
van desde las conductas de exterminacion, hasta las de sobreproteccién para
acabar derivando en el momento actual en el que se busca el impulso hacia la
autonomia personal y participacion activa en la sociedad como miembros de pleno

derecho.

Sin embargo, lograr tal inclusion se plantea y se fundamenta teéricamente, para lo
cual valdria la pena preguntarse, si pasa en la realidad y cuales con las limitaciones

para que se lleve a cabo.

Autores como Shalock y Verdugo aseveran que los cambios actitudinales y
conceptuales hacia las personas con discapacidad, estan estrechamente
relacionados con los avances experimentados en las disciplinas médicas y
tecnolégicas en esta area?8.Sin embargo se deja de lado la parte social, ya que si
bien los avances médicos han contribuido a entender la parte bioldgica, la evolucion

social e historica no se considera primordial.




2.1.1 Evolucion histérica de la discapacidad

El concepto de discapacidad, no ha sido estatico, sino que para considerar incluso
el término, ha implicado una transiciébn que confluye con épocas historicas, la
relevancia de esta breve revision, radica en que entender los modelos que explican
la discapacidad, ayuda a entender cuales han sido las actitudes de la poblacion

hacia estas personas e incluso la actitud de los propios afectados hacia si mismos.
2.1.2 Modelo demonolégico

En este modelo presente en la Edad Media, la discapacidad se contempla como un
castigo de dioses otorgado como resultado de un proceso de posesion demoniaca,
siempre asociada al mal y que ineludiblemente derivaba en un intento constante de
eliminar a todos aquellos individuos, que presentasen alguna alteracién con el fin
de proteger al resto de la poblacién. El nacimiento de una persona con discapacidad
en esa etapa conllevaba en el peor de los casos a su asesinato y en el mejor a su

ocultamiento y aislamiento de por vida?®.
2.1.3 Modelo organicista

Este modelo tiene sus origenes en las actividades llevadas a cabo desde etapas
muy anteriores por figuras como Hipoécrates (460-377 a. C) o Galeno (129-199 d.C)
interesados por tratar la discapacidad y sus secuelas. Hipdcrates considerado como
padre de la medicina e impulsor de la medicina como disciplina cientifica y técnica
alejada de oscurantismo y magia, crea varios métodos de reduccion por traccion de
deformidades y otras patologias Oseas, inventa el banco de dislocaciones
vertebrales. Galeno realiza experimentos para conocer cédmo funciona el sistema
nervioso y cuales son las consecuencias de las lesiones que se producen en sus
diferentes estructuras, realiza un escrito “ejercicios con la pelotita” que es

considerado como el precursor de la mecanoterapia?®.

Se atribuyen desde este modelo a la discapacidad causas organicas con base
anatomica Yy fisiolégica, y se le otorga una gran importancia a la experimentacion,
con el fin dltimo de poder ofrecer a la persona afectada de algun tipo de déficit y/o

limitacion, una alternativa de tratamiento y rehabilitacion. Desde este modelo la




persona con discapacidad es un ser que debe ser protegido y vigilado, no se
concibe su autonomia o independencia siendo la institucionalizacion la Unica
posibilidad de recibir atencion. La institucionalizaciobn acabd por derivar en el
hacinamiento de personas con muy diversas patologias disminuyendo asi las
posibilidades de recibir un tratamiento personalizado adaptado a las necesidades

de cada individuo?s.
2.1.4 Modelo socio-ambiental

Se sitla en el periodo de la postguerra y tiene sus origenes en la necesidad de
reintegrar a la gran cantidad de combatientes y poblacion civil, que presentaba
discapacidad fisica y psiquica como consecuencia de las heridas sufridas en las
batallas, asi como las hambrunas y epidemias ocasionadas por las malas
condiciones de vida. Su visidn es considerar a la persona con discapacidad como
un ser social que debe necesariamente volver a incorporarse a la sociedad. Los
diferentes gobiernos comenzaron en esta época a invertir en investigacion y la
fabricacion de ayudas técnicas que permitiesen a las personas con discapacidad
interactuar con su ambiente en mejores condiciones, los materiales, disefio y
funcionalidad han ido mejorando a medida que progresaba las técnicas de
produccién y fabricacién, asi como la difusion de las mismas a través de
publicaciones e intercambios entre investigadores. Aparece es esta época el

concepto de rehabilitacion?’.
2.1.5 Modelo rehabilitador

Este modelo surge en los afios posteriores a la segunda guerra mundial y abarca
hasta nuestros dias. Se caracteriza por los grandes avances técnicos
experimentados que permitieron mejor el proceso de rehabilitacion de las personas

afectadas por algun tipo de diversidad funcional.

Comienzan a surgir especialidades como neurologia, traumatologia, y las mas
novedosas y relacionadas directamente con la discapacidad como son la
biomedicina, la bioingenieria, estas disciplinas son el resultado de la aplicacion y el

intercambio de conocimientos entre la medicina y la ingenieria.




Desde este modelo se concibe al individuo con discapacidad como activo,
autonomo e independiente, involucrado en su proceso de rehabilitacién y motivado
en la participacion social como ciudadano de pleno derecho.

Este modelo pese a ser el mas avanzado hasta el momento no estuvo exento de
criticas todas ellas basadas en que se da un gran peso al individuo y los
profesionales involucrados en sus procesos de integracion y rehabilitacién, pero no
se considera los factores ambientales propios del entorno que rodea a la persona
con diversidad funcional y que pueden actuar como facilitadores del proceso de

integracion, pero también como inhibidores del mismo?2.
2.1.6 Modelo de integracién

A partir de la década de los afios 60, aparece un modelo con un planteamiento que
daba respuesta a las criticas realizadas al modelo rehabilitador. Desde este modelo
el sujeto con diversidad funcional no es considerado como un ente aislado sino
COmO una persona en constante interaccién con el entorno en el que vive y cuyas
realizaciones futuras dependeran tanto de los recursos disponibles y la naturaleza

de la actividad a realizar como de sus capacidades y destrezas personales.

Aparecen nuevos conceptos como integracion, normalizacion, accesibilidad fisica
y cognitiva todos ellos confluyen finalmente en el denominado modelo de
“Autonomia Personal”, en el que las actitudes y acciones desarrolladas por el
entorno del individuo juegan un papel esencial, promoviendo la igualdad de
oportunidades, la eliminacion de barreras para la movilidad, las comunicaciones, la
educacion, etc. En definitiva la defensa de la universalidad a través del disefio para
todos. Este modelo aboga por la vida independiente de la persona con
discapacidad, asumiendo ésta y su entorno familiar el liderazgo en defensa de sus
derechos sociales, y buscando la equidad en su atencion y la autonomia en el

manejo de sus vidas?8.

Sin embargo para poder facilitar cualquier tipo de apoyo, atencion o rehabilitacion,
el concepto de discapacidad, sus caracteristicas y consecuencias deben estar

recogidas en una clasificacién que ademas de categorizar un determinado estado




de salud y funcionamiento permita establecer claramente cuales son los apoyos a

implementar tanto a nivel personal como tecnol6gico?®
2.1.7 Modelo ecolégico-social

El modelo socio ecologico explica la discapacidad en términos de: a) expresion de
limitaciones en el funcionamiento individual dentro de un contexto social; b) vision
de las personas con DI con un origen en factores organicos y/o sociales; y c)
entendimiento que estos factores organicos y sociales causan limitaciones
funcionales que reflejan una falta de habilidad o restringen tanto en funcionamiento
personal como en el desempefio de roles y tareas esperadas para una persona en
un ambiente social. De la misma manera, un enfoque socio-ecoldgico de la

discapacidad:
- Ejemplifica la interaccidn entre la persona y su ambiente

- Cambia la explicacion de discapacidad intelectual alejandola de la
defectologia centrada en la persona hacia el resultado de un desajuste entre las
capacidades de la persona y las demandas de su ambiente

- Se centra en el rol que los apoyos individualizados pueden desempefiar en

la mejora del funcionamiento individual

- Permite la busqueda y comprension de la ‘identidad de discapacidad’ cuyos
principios incluyen: autoestima, bienestar subjetivo, orgullo, causa comun,

alternativas politicas y compromiso en la accién politica?®.
2.1.8 Breve revision histérica de la discapacidad en México

Debido a que esta tesis abordd las representaciones sociales, se considerd
pertinente incluir algunos aspectos historicos en México. Parafraseando a Jodelet,
“el conocimiento innato que conforma las representaciones sociales, tiene una

influencia historica”24.

En México, las condiciones actuales de exclusién y trato diferencial hacia las
personas con discapacidad tienen vinculos con los modos de representar la

discapacidad en otras épocas?’. En nuestro pais, es posible encontrar elementos
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que podemos identificar como actitudes positivas o de apoyo, asi como de las

pasivas o de rechazo.

Comenzando por las culturas mesoamericanas en las cuales predomind la actitud
positiva hacia la discapacidad. Entre los mayas, las personas con discapacidad
eran respetadas y queridas en sus comunidades, incluso algunos eran

considerados semidivinos o seres intermedios entre dioses y hombres?2,

Mientras tanto, la cultura nahuatl; se caracterizO por un pensamiento
generosamente humano en torno a la existencia de la discapacidad; entre ellos;
habia un gran nimero de denominaciones para referirse a las alteraciones del
estado de animo o a los trastornos mentales y; reconocian un niamero considerable
de enfermedades mentales, que eran tratadas, entre otras formas, por medio de la

herbolaria?®.

Del lado de las actitudes negativas, algunos datos, como el significado del cuerpo
en el mundo nahuatl del posclasico, en el cual los marginados o marginales
(personas con limitaciones fisicas, mentales, vagos, préfugos de la justicia,

alcohdlicos) eran sujetos de exclusién o de contencién comunitaria?’.

Con la llegada de los esparioles, se extienden los principios caritativos apegados a
la doctrina catdlica. Las instituciones de beneficencia durante la Colonia,
conformadas principalmente por religiosos, se encargan de brindar proteccion y
asistencia a enfermos y necesitados; se fundan establecimientos dedicados al
cuidado de las personas con enfermedades mentales y limitaciones fisicas como el
Hospital de San Hipdlito en la Ciudad de México (en 1566), que es el primero de

este tipo en el continente®°,

Pero también se extendieron las actitudes negativas emanadas tanto de la tradicion
demonoldgica promovida por la inquisicién, como de los preceptos medievales que
identificaban a los mendigos y las personas con discapacidad, como una amenaza

social.

En la época de la Nueva Espafia, la intervencion social sobre la discapacidad, asi

como sus significaciones, estuvo influenciada por lo que acontecia en la metropoli.
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Entre los siglos XVI y XVIII, ideas como la necesidad de promover la intervencion
del Estado acerca de la asistencia social, Unica posibilidad de supervivencia para
las personas con discapacidad, aunque ello significaba su segregacion y

aislamiento?sl.

En el siglo XIX, la discapacidad no solo es vista como una situacion de peligro en
si misma, sino como una condicién que permite anticipar conductas amenazantes

para el orden social, lo que justifica el aislamiento y la reclusién?’.

En la época de la Reforma, los bienes eclesiasticos pasan a manos del Estado, se
incluyen las instituciones de beneficencia, asi como la responsabilidad de procurar
ayuda a la poblacion; los ayuntamientos administraron las instituciones hasta 1881,
cuando pasan a formar parte de la Direccién de Beneficencia Publica a cargo de la
Secretaria de Gobernacién. Durante el Porfiriato, proliferan organizaciones
privadas, algunas unidas al sector eclesiastico, que dirigieron esfuerzos a la
atencién de la poblacion necesitada, entre las que se ubican las personas con
discapacidad®°.

Durante el siglo XX, suceden en el pais avances hacia el reconocimiento juridico
de los derechos de las personas con discapacidad?®?, a pesar de los esfuerzos, no
se modifica sustancialmente la situacion de las personas con discapacidad, ni
existe un entramado que permita garantizar el pleno ejercicio de sus derechos:.
2.2 REFERENTES ACTUALES DE LA DISCAPACIDAD Y LA DISCAPACIDAD
INTELECTUAL

A continuacion se desarrollan algunos referentes actuales sobre la discapacidad, y
las especificaciones sobre DI.

2.2.1 La discapacidad y la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento y de la Discapacidad.

La discapacidad definida por la Clasificacién Internacional del funcionamiento y de
la discapacidad (CIF), se refiere a la condicion en la que existe una limitacion
estructural o funcional que afecta la capacidad para desarrollar actividades de la

vida diaria y limita los contextos de participacién cuando socialmente no se entiende
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gue se requieren apoyos para que exista un ajuste entre el sujeto y las demandas

del entorno.

La CIF pertenece a la "familia" de clasificaciones internacionales desarrolladas por
la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), que pueden ser aplicadas a varios
aspectos de la salud. Esta familia de clasificaciones de la OMS proporciona el
marco conceptual para codificar un amplio rango de informacion relacionada con la
salud (ej. el diagnostico, el funcionamiento y la discapacidad, los motivos para
contactar con los servicios de salud) y emplea un lenguaje estandarizado y
unificado, que posibilita la comunicacién sobre la salud y la atencién sanitaria entre

diferentes disciplinas y ciencias en todo el mundo.

La CIF proporciona una descripcion de situaciones relacionadas con el
funcionamiento humano y sus restricciones y sirve como marco de referencia para
organizar esta informacion. Estructura la informacion de un modo significativo,
interrelacionado y facilmente accesible. Para la comprensién de la discapacidad y
variantes del funcionamiento se definen 2 partes principales; los componentes del
funcionamiento y de la discapacidad, y los componentes de los factores

contextuales34.

En lo que respecta a los dos componentes del funcionamiento y la discapacidad,
por un lado se considera el componente “Cuerpo” que se refiere, a las funciones de
los sistemas corporales, y otra para las estructuras del cuerpo; mientras que el
componente “Actividades y Participacién” indican aspectos relacionados con el

funcionamiento tanto desde una perspectiva individual como social.

Entre los componentes de Factores Contextuales, el primer componente es una lista
de “Factores Ambientales”. Los Factores Ambientales ejercen un efecto en todos
los componentes del funcionamiento y la discapacidad y estan organizados
partiendo del contexto/entorno mas inmediato al individuo y llegando hasta el

entorno general.
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Los Factores Personales son un componente de los factores contextuales pero no
estan clasificados en la CIF debido a la gran variabilidad social y cultural asociada

con ellos®*,
2.2.2 Discapacidad intelectual diferencia con retraso mental

En las ultimas décadas se ha llegado a una mejor comprension de la discapacidad
intelectual (DI), lo que ha traido consigo nuevos y mejores enfoques para el
diagnostico, la clasificacion y la provision de apoyos y servicios. EI mejor
entendimiento se refleja en la terminologia que usamos para hombrar la condicién

y el modelo conceptual que utilizamos para explicar su etiologia y caracteristicas®.

En el afio 1987 Scheerenberger hablaba de un cuarto de siglo prometedor al
referirse a la evolucién de las concepciones y tratamiento de las personas entonces
denominadas con ‘retraso mental’. Mas de 30 afios después podemos confirmar
gue la esperanza no era vana, los avances desarrollados desde la propuesta hecha
en el afio 1992 por la entonces denominada Asociacion Americana sobre Retraso
Mental han supuesto un cambio radical del paradigma tradicional, alejAndose de
una concepcion de la DI como rasgo de la persona para plantear un modelo
ecologico y contextual en el cual la concepcion se basa en la interaccion de la

persona y el contexto3637,

Un tema relevante de considerar es el propio concepto que ahora se denomina
como Discapacidad Intelectual (DI), ya que con anterioridad los dos términos
histéricamente utilizados con mayor frecuencia para hombrar esta condicién han
sido deficiencia mental (1908-1958) y retraso mental (1959-2009) en el ambito

internacional®’.

En otros paises como Espafia también se han utilizado los términos subnormalidad,
gue estuvo en pleno uso entre los afios 60 y 90, y a veces todavia es marginalmente
utilizado, y minusvalia mental, que sustituyé a aquel con poca fortuna y que,
incomprensiblemente, ha permanecido hasta muy recientemente3*. Hoy, el término

preferido es el de discapacidad intelectual, es el término preferido porque:

. Evidencia el constructo socio-ecoldgico de discapacidad
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. Se alinea mejor con las practicas profesionales actuales que se centran en

conductas funcionales y factores contextuales

. Proporciona una base légica para proporcionar apoyos individualizados

debido a que se basa en un marco de referencia ecologico-social
. Es menos ofensivo para las personas con esa discapacidad

. Es mas consistente con la terminologia internacional, incluyendo los titulos

de revistas cientificas, investigacion publicada y nombres de las organizaciones.

Sin embargo el cambio de concepto a Discapacidad intelectual (DI), tan solo
muestra el cambio de la concepcion que se tiene sobre la persona con DI, por lo
cual se le afaden otros conceptos significativos para la explicacion de la
conceptualizacion de la Discapacidad Intelectual, algunos modelos que
histéricamente se reconocen son : a) el modelo socio-ecoldgico de discapacidad; b)
un enfoque multifactorial de la etiologia; y c) la distincidn entre una definicion
operativa y otra constitutiva de la condiciéon34, ya con anterioridad se ha tratado el
modelo socio-ecoldgico de la discapacidad, en lo que respecta a el enfoque

multifactorial de la etiologia.

Histéricamente, se distinguia entre causas organicas y ambientales de la condicion
a las que se hacia referencia como deficiencia mental, retraso mental o [mas
recientemente] discapacidad intelectual. Ahora se han definido que las causas de la
DI, pueden ser multiples e incluso estdn no Unicamente ligadas a la edad infantil,

sino también presentarse en la adultez.

En lo que respecta a la distincién entre una definicion operativa y otra constitutiva
de la condicién, el enfoque actual para definir y entender la DI se basa en una
distincién critica entre una definicion operativa y otra constitutiva®®. Esta distincién

es la siguiente:

» Una definicién operativa establece los limites del término y separa lo que esta

incluido dentro del mismo de lo que esta fuera. Una definicion operativa de DI

incluye tres aspectos clave: a) la definicion actual y las premisas subyacentes; b)
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los limites del constructo; y c¢) el uso del concepto estadistico de ‘error tipico de
medida’ para establecer un intervalo de confianza estadistica dentro del cual las

puntuaciones verdaderas de las personas se encuentran.

» Una definicién constitutiva define el constructo en relacion con otros constructos

y, por tanto, ayuda a comprender mejor los fundamentos teéricos del constructo.
Una definicion constitutiva de discapacidad intelectual define la condicion en
términos de limitaciones en el funcionamiento humano, implica una comprension de
la discapacidad consistente con una perspectiva multidimensional y socio-
ecolodgica, y subraya el rol significativo que los apoyos individualizados desempefian
en la mejora del funcionamiento humano.

2.2.3 Discapacidad Intelectual segun la American Association on
Intellectual Disability and Development Disabilities.

La definicion de discapacidad intelectual de la AAIDD (American Association on
Intellectual and Developmental Disabilities): "Es una discapacidad caracterizada por
limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual y en la conducta
adaptativa que se manifiesta en habilidades adaptativas conceptuales, sociales, y
practicas". Es decir, implica una limitacién en las habilidades que la persona
aprende para funcionar en su vida diaria y que le permiten responder en distintas

situaciones y en lugares (contextos) diferentes®.

La discapacidad intelectual se expresa cuando una persona con limitaciones de tipo
cognitivo significativas interactia con el entorno. Por tanto, depende tanto de la
propia persona como de las barreras u obstaculos que tiene el entorno. Segun sea
un entorno mas o menos facilitador, la discapacidad se expresard de manera

diferente.

A las personas con discapacidad intelectual les cuesta mas que a los demas
aprender, comprender y comunicarse. La discapacidad intelectual generalmente es
permanente, es decir, para toda la vida, y tiene un impacto importante en la vida de
la persona y de su familia. La discapacidad intelectual no es sinénimo de

enfermedad mental“°.
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Al reconocer un cambio en la conceptualizacion de discapacidad y de discapacidad
intelectual, surge un modelo que intenta explicar como las dificultades del entorno y
las limitaciones de la persona, pueden disminuirse para lograr su integracion social,
por medio de la identificacion de las necesidades de apoyo de manera
individualizada y centrada en la persona, es decir en el cual la propia persona con

discapacidad, pueda tener un papel protagonico en expresar que es lo que necesita.

Este modelo tiene principal auge en paises desarrollados como Espafia, Holanda y
Estados Unidos, aunado a que en este modelo el “apoyo”, es visto como una
estrategia para mejorar la autonomia personal, la vida independiente, con apoyos
familiares, profesionales y de las personas con las cuales tiene contacto con la
persona con discapacidad.

Por lo anterior vale la pena preguntarnos si este modelo es de utilidad en paises en
desarrollo como México, si es que las RS del apoyo son congruentes, o si es posible

que le apoyo sea causa de dependencia y poca participacion social.
2.3 GENERALIDADES DEL MODELO DE APOYOS

Los apoyos se pueden definir como los recursos y estrategias que promueven “las
causas” de individuos con o sin discapacidad; que le capacitan para acceder a
recursos, informacion y relaciones en entornos de trabajo y de vida integrados y que
incrementan su interdependencia/ independencia, productividad, integracion en la

comunidad y satisfaccion®!.

Desde que en los afios 90 surgiera el paradigma de apoyos individuales,
comunitarios*° se estan realizando importantes esfuerzos para lograr una transicion
que parte de “proporcionar un servicio de cuidados totales” y se dirige hacia “ofrecer
los apoyos que precisan y desean las personas™!. Ello en consecuencia, constituye
hoy no s6lo un constructo, sino el principio clave que debe guiar cualquier disefio,
estrategia, practica y evaluacion de resultados personales en los servicios para las
personas con discapacidad intelectual que parte de un plan individualizado y busca

la conformacién de un sistema de apoyo*?.
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En las ultimas dos décadas los apoyos individualizados han pasado a convertirse
en una pieza clave para entender la discapacidad intelectual. Se consideran los
medios para lograr la adaptacion del individuo a su contexto particular, promoviendo
mejores resultados personales. En este sentido, el modelo de calidad de vida se
imbrica cada vez mas con el paradigma de apoyos, y se entiende que debe existir

una alineacion entre ellos*3.

Pero su mayor auge ha comenzado a partir del modelo de apoyos propuesto por la
American Association on Intellectual and Developmental Disabilities AAIDD en el
afio 2002 y que se consolido en el 2010, proponiendo un enfoque ecoldgico para

comprender la conducta®.

Este modelo se dirige a evaluar la discrepancia entre las capacidades/habilidades
de la personay los requerimientos/demandas del ambiente. Se incorpora y enfatiza
de esta manera la importancia de incidir en el ambiente para favorecer este ajuste
entre capacidades y requerimientos, refiriéndose tanto al medio social como fisico
en el que se desenvuelve un individuo y en el que se identifican diferencias de

acuerdo al contexto y cultura**.

La utilizacion del paradigma de apoyos, permite identificar las necesidades
individuales de apoyo, conocer el perfil y la intensidad de los apoyos de una persona
en las distintas actividades de su vida diaria de cara a programar y organizar los
recursos y estrategias que mejoren su funcionamiento individual. La integracion de
ambas informaciones contribuye a desarrollar un Plan de Apoyos Individualizado
coherente y bien definido, en base a las necesidades individuales y a los deseos

por una vida mejor®3.

El cuadro 1, resume los conceptos y caracteristicas principales del paradigma de

apoyos*4,
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CUADRO 1.- Caracteristicas del paradigma de apoyos

PREMISA: Los apoyos individualizados mejoran el funcionamiento humano y una vida de calidad.
BASE CONCEPTUAL:

— Necesidades de apoyo: el patrén e intensidad de apoyos necesarios para que una persona

participe en actividades relacionadas con el funcionamiento humano normativo.

— Apoyos: recursos Yy estrategias que pretenden promover el desarrollo, educacion, intereses y

bienestar personal de un individuo y mejorar el funcionamiento humano.

— Sistema de apoyos: uso planificado e integrado de estrategias y recursos de apoyos
individualizados que incluyen los multiples aspectos del funcionamiento humano en entornos

multiples.

INTERES/INTENCION: (a) promover el desarrollo, educacion, intereses y bienestar de una persona;
(b) mejorar el funcionamiento humano y la calidad de vida de un individuo; y (c) hacer de puente
entre el estado presente de funcionamiento (‘lo que es’) y el estado deseado de funcionamiento (‘lo

que podria ser).

CONTENIDO: (a) los apoyos necesarios evaluados en las principales &reas vitales; y (b) las

necesidades médicas y conductuales excepcionales.

PROCESO DE PUESTA EN MARCHA: (a) identificar las experiencias y metas deseadas en la vida;
(b) evaluar las necesidades de apoyo; (c) desarrollar y poner en marcha el Plan de apoyos

individualizado (PAl); (d) supervisar el progreso; y (e) valorar los resultados personales

Fuente: Aplicaciones del paradigma de calidad de vida. Verdugo, Crespo y Nieto. INICO, 2010.
Como es posible ver en el cuadro 1, el paradigma de los apoyos toma en

consideracion que el funcionamiento humano se mejora cuando el desajuste entre
persona y entorno se reduce y se mejoran los resultados personales. Puesto que
este funcionamiento es multidimensional, considera los apoyos como un medio para
mejorar el funcionamiento humano y proporciona una estructura para pensar sobre

las funciones especificas implicadas en la prestacion de apoyos individualizados.

Podemos afirmar también que los planteamientos sefialados en el cuadro 1 son
totalmente concordantes con las ultimas tendencias abrasadas en las profesiones
del area de la salud que cada vez con mas frecuencia incorporan entre sus
estrategias la individualizacién del cuidado que ademés en profesiones como la

Enfermeria sefialan debe estructurase, desarrollarse y evaluarse con la
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participacion activa del propio paciente para recoger asi sus expectativas,
posibilidades y deseos. Por otra parte, los tedricos de la tecnologia del
funcionamiento humano, han propuesto que el funcionamiento humano, que resulta
de las interacciones entre la conducta de una persona y su entorno, esta influido (y
potencialmente mejorado) por el uso juicioso de los siete componentes de un

‘sistema de apoyos’ resumido en el cuadro 2.

CUADRO 2.- Componentes de un sistema de apoyos

COMPONENTE EJEMPLOS
INCENTIVOS Contratos conductuales, oportunidades
APOYOS COGNITIVOS Sistemas de alerta médica, sistemas GPS
HERRAMIENTAS Dispositivos tecnolégicos de ayuda
ENTORNO FISICO Acomodacion del entorno, bajada/subida de superficies
de trabaio
HABILIDADES/CONOCIMIENTO Programa de adquisicién de habilidades, auto discurso
DOSitivo

CAPACIDAD INHERENTE Ejercicio, acoplamiento de las tareas del empleo con las

habilidades funcionales
Fuente: Aplicaciones del paradigma de calidad de vida. Verdugo, Crespo y Nieto. INICO, 2010.

Como es evidente, un sistema de apoyos entendido desde esta conceptualizacion
rebasa y excede el entendimiento tradicional que habia enfocado los apoyos bien
en los brindados por las instancias gubernamentales o bien en el sistema familiar.
Se extiende de esta forma el concepto a una cuestion mas social y colectiva que

esta en plena consonancia con el concepto de calidad de vida.

2.4 EL CUIDADOR PRIMARIO Y SU RELACION CON LA PERSONA CON
DISCAPACIDAD

En este apartado se analiza de manera breve el papel del cuidador primario y el
impacto en la vida de la Persona Adulta con Discapacidad Intelectual (PADI) y

viceversa. Es por ello necesario partir del hecho de que el nacimiento de un hijo/a

20




con discapacidad puede romper con las expectativas familiares y su presencia
puede alterar en mayor o menor medida, la vida familiar dependiendo del grado de
discapacidad“®. Si la discapacidad que presenta es intelectual y con necesidades
de apoyo generalizado, el grado de dependencia es alto y el grupo familiar puede

afrontar una situacion de cuidados de intensa y larga duracion.

Segun Guevara el “trabajo” de cuidar incluye atencion personal e instrumental,
vigilancia y acompafiamiento, cuidado sanitario, gestion y relacidén con los servicios

sociales, de salud y otros, también implica dar apoyo emocional y social“®.

Para Garcia Calvente et al, cuidar significa “encargarse de “las personas a las que
se cuida, con tareas tangible e intangibles, y sin anularlos, porque son y deben
seqguir siendo, los protagonistas de sus vidas, ésta definicibn se considera

congruente con el actual de discapacidad®’.

Quero parte de la definicion de Garcia Calvente, y concluye que la vida de la
persona que ejerce de cuidador primario se ve condicionada por su papel: “no se

trabaja de cuidadora, se es cuidadora™®2.

En cuanto al Cuidador Primario, se identifican dos tipos, el informal y el formal, en
cuanto al primero se ha definido que es aquella persona que, en el hogar y sin
percibir por esta tarea una remuneracién, se encarga del cuidado se identifica como
Cuidador Primario Informal (CPI). Este cuidador asume la responsabilidad total de
la persona con discapacidad ayudandole a realizar todas las actividades que no
puede llevar a cabo; generalmente el CPI es un miembro de la red social inmediata
(familiar, amigo o incluso vecino), que no recibe ayuda econdémica ni capacitacion

previa para la atencion de la persona*®.

Lo anterior se complementa con el concepto de Armstrong: “es aquella persona que
de una manera voluntaria y decidida, toma la opcion de convertirse en cuidador de
ese otro que se encuentra limitado en sus recursos para enfrentar las demandas del
mundo”. Parece interesante discutir cual es la pertinencia de que en este concepto

se utilice la afirmaciéon” toma la opcion de convertirse en cuidador” y si esta
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aseveracion podria aplicar a este protocolo de tesis y si al final fuera 0 no una

caracteristica de los informantes?°.

Cabe hacer la diferencia entre cuidador primario formal e informal, ya que el primero
para Armstrong se refiere al cuidador principal que brinda una atencién de manera

profesional y remunerada al cuidado de una tercera persona.

En el campo propio de la discapacidad segun Marco considera cuidador primario
‘como aquella persona que asiste o cuida a otra afectada de cualquier tipo de
discapacidad, o incapacidad que le dificulta o impide el desarrollo normal de sus

actividades vitales o de sus relaciones sociales™®.

De manera puntual cuando se trata del cuidador primario de una persona con
discapacidad intelectual, cabe resaltar una situacién que se asocia a la transicion

demografica, la cual es el incremento de la esperanza de vida de ambos actores.

En el caso de las personas adultas en situacion de discapacidad intelectual, el
fendmeno del aumento de la esperanza de vida esta ilustrado por el drastico cambio
registrado en los ultimos 50 afios; en el caso de Norteamérica, por ejemplo, la
esperanza de vida era de 22 afios en 1951, la cual se increment6 a 56 afios para
1976°'y a 66.1 afos para 19932,

En el 2000 la esperanza de vida de las personas con DI era similar a la poblacion
general, con una edad media en el momento de la muerte de aproximadamente 55
afos (para personas con discapacidades mas graves o Sindrome de Down) y los

70 para personas adultas con DI moderadas o leves®354,

Se calcula que el nimero de personas adultas con DI de 60 o mas afos en los
EE.UU. casi llegue a duplicarse desde 641,860 en el afio 2000 hasta 1,2 millones
en el 2030°°.

Por esta situacion es comun que el cuidador primario sea una persona adulta mayor,
cuidando de un adulto con DI con algun nivel de dependencia, para ello vale la pena
indagar acerca de lo que sucede en esta dinamica entre el cuidador y el adulto con
DI.
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Para ello citdé un estudio de referencia en el cual se encontré que los hijos adultos
en situacion de discapacidad se convierten en una fuente importante de apoyo para
sus padres mayores cuidadores.

Al respecto, Heller y Miller®® entrevistaron a un grupo de cuidadores
primarios, con edad promedio de 68 afios y de personas adultas en situacion de DI,
con 42 afios de edad promedio, identificando que los tipos mas comunes de apoyo
provisto por las personas adultas con DI a sus padres eran: prevenir que no se
sintieran solos, ayudarlos con las tareas del hogar, compartir mutuamente

actividades de diversion y proveerles apoyo cuando se sentian afectados.

En el caso de los cuidadores se identificd: que la carga era menor y la satisfaccion
del cuidador era mayor cuando los padres percibian el apoyo de los adultos con DI,
lo que le confiere un caracter bidireccional al soporte familiar. Sin embargo, también
se identificaron circunstancias en las cuales el cuidar a un adulto con DI, ocasiona

desgaste, estrés o depresion®®.

Por otro lado, se ha encontrado que los padres de personas adultas con DI pueden
interferir con su desarrollo autonomo y limitar su capacidad de autodeterminacion.

Segun Millan, Meleiro y Quintana??:

“La sobreproteccién por parte de los cuidadores, apoyada en la vision de las
personas con discapacidad como eternos “nifios”, incide negativamente en su
desarrollo, restandoles autonomia, y perjudicando su autoconcepto. Esta actitud
promueve la aparicion de patrones diferentes de conducta social y personal a lo
largo de la vida adulta que se iran agravando, sobre todo cuando la estructura

familiar de referencia va desapareciendo”.

2.5 ESTUDIOS CUALITATIVOS EN LA POBLACION DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL.

Debido a que este estudio se centra en las RS tomando en cuenta como uno de los

informantes a los adultos con discapacidad intelectual, en este apartado se trata de
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mostrar que considerar a esta poblacion es posible si se toman en cuenta las

adecuaciones pertinentes en las etapas de investigacion.

McDonald , Kidney y Patka, realizaron en el 2013, un estudio cualitativo, en el cual
se exploraron cuales eran las experiencias de las personas adultas con
discapacidad intelectual en proyectos de investigacion, se utilizaron técnicas como
la entrevista a profundidad, la cual tuvo que complementarse con apoyos visuales,
ademas se realizaron grupos focales, los resultados de esta investigacion
concluyeron que las personas con DI, expresan que los estudios deberian de
impactar en su vida, que los investigadores deberian de aprender de sus
experiencias como personas en condicidbn de discapacidad, pero también se
destacan que perciben ser excluidos no solo socialmente sino también en los

estudios de investigacion®’.

Al igual que el estudio anterior, en el trabajo realizado por Andrews y Rose, se
realizaron grupos focales utilizando apoyos visuales, pero en este caso para
conocer los factores que afectan la motivacién en el empleo en personas adultas

con DI®8,

También se encontré un estudio en el cual no s6lo se consider6 el grupo focal y
entrevista, sino que la triangulacion se realizé con la técnica de foto voz, ello para
abordar las percepciones de la participaciéon de las personas con DI para asistir a la

universidad®®.

Se detectaron casos similares de realizacién de grupos focales y entrevista en los
estudios de: McCarthy, Mc Carrén s6lo que el objetivo era desarrollar, implementar
y evaluar una intervencién educativa para personas con DI en cuestion de cuidados
paliativos®?; Ryan, Guerin, Dodd, abordando las experiencias ante la muerte de
familiares y amigos®®; Mitchell, Clegg y Fumiss, explorando el significado de trauma
mientras que Barelds ,Goor y van Heck se identificaron la perspectiva de la calidad

del cuidado en esta poblacion®?.

También se encontraron casos especificos de mujeres como en el estudio de

Truesdale- Kennedy, Taggart, y Mcllfatrick, quienes exploraron los conocimientos
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sobre el cancer en mujeres con DI y sus experiencias en las mamografias, en este
estudio se tomd en cuenta que la discapacidad fuera moderada, el abordaje fue a
través de grupos focales y entrevistas semiestructuradas, se realiz6 analisis de

contenido®3.

Otro de los estudios que destaca es el realizado por Irene Tuffrey —Wijne, el objetivo
de su estudio fue proponer un modelo de comunicacion entre familiares,
profesionales y personas adultas con DI para el informe de “malas noticias en
cuestion de salud”, a través de tomar en cuenta la perspectiva de diferentes actores
en discapacidad. El estudio se abordé a través de métodos cualitativos incluyendo
a personas adultas con DI, profesionales de salud, profesionales en discapacidad y
cuidadores familiares, la técnica de abordaje utilizado fue grupo focal®.

También se pudo identificar un estudio que va mas alla de incluir a las personas con
DI como sujetos de la investigacion ya que no solo utiliza las técnicas pertinentes
para los informantes con DI, sino que considero indispensable que dos personas
con DI leve y un padre de familia, participaran en el equipo de investigacion de tal
forma que pudieran aportar ideas para implementar las entrevistas individuales y los

grupos focales.

Estos estudios evidencian y son congruentes con la necesidad de tomar en cuenta
a esta poblaciéon aunque abordan diferentes tematicas sirven de referencia como

estudios cualitativos con adecuaciones pertinentes a la poblacion.
2.6 LAS DIMENSIONES DE LAS REPRESENTACIONES SOCIALES

Durante este protocolo se hara referencia a las tres dimensiones de las RS: La

actitud, la informacién y el campo de representacion.

La actitud consiste en una estructura particular de la orientacion en la conducta de
las personas, cuya funcién es dinamizar y regular su accion. Es la orientacién global
positiva 0 negativa, favorable o desfavorable de la representacion. Su identificacion
en el discurso no ofrece dificultades ya que las categorias linguisticas contienen un
valor, un significado que por consenso social se reconoce como positivo 0 negativo,

por tanto, es la mas evidente de las tres dimensiones?3. Una persona o un grupo
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pueden tener una reaccién emocional sin necesidad de tener mayor informacion

sobre un hecho en particular.

La informacion: concierne a la organizacion de los conocimientos que tiene una
persona o grupo sobre un objeto o situacion social determinada. Se puede distinguir,
la informacion que se posee, su calidad y cantidad, en especial, su caracter mas o
menos estereotipado o prejuiciado. Esta dimensién conduce necesariamente, a la
riqueza de datos o explicaciones que sobre la realidad se forman las personas en
sus relaciones cotidianas. El origen de la informacion es asimismo, un elemento a
considerar pues la informacién que surge de un contacto directo con el objeto, y de

las practicas que una persona desarrolla en relaciéon con éI%3.

El campo de representacion, se refiere a la ordenacién y a la jerarquizacion de los
elementos que configuran el contenido de la RS. Se trata concretamente del tipo de

organizacion interna que adoptan esos elementos?3,
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1. OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GENERAL

Describir las representaciones sociales de los adultos con DI y sus cuidadores

primarios sobre la discapacidad y las necesidades de apoyo.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Describir las representaciones sociales de los adultos con DI sobre la
discapacidad.

e Describir las representaciones sociales de los adultos con DI sobre las
necesidades de apoyo.

¢ l|dentificar las representaciones sociales de los cuidadores primarios sobre la

discapacidad y las necesidades de apoyo.
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V. MATERIAL Y METODOS
4.1 DISENO DE INVESTIGACION

La metodologia empleada fue de tipo cualitativo que segun Uribe, consiste en méas
gue un conjunto de técnicas para recoger datos: es un modo de encarar el mundo
de la interioridad de los sujetos sociales y de las relaciones que establecen con los
contextos y con otros actores sociales. La perspectiva metodologica cualitativa hace
de lo cotidiano un espacio de comprension de la realidad. Desde lo cotidiano y a
través de lo cotidiano busca la comprension de relaciones, visiones, rutinas,

temporalidades, sentidos y significados®®.

Esta investigacion se caracterizd por ser un estudio de representaciones sociales,

gue Jodelet define como:

113

la manera en que nosotros sujetos sociales, aprehendemos los
acontecimientos de la vida diaria, las caracteristicas de nuestro medio ambiente, las
informaciones que en él circulan, a las personas de nuestro entorno proximo y
lejano. En pocas palabras el conocimiento <espontaneo>, ingenuo (...). Este
conocimiento se constituye a partir de nuestras experiencias, pero también de las
informaciones, conocimientos y modelos de pensamiento que recibimos y
transmitimos a través de la tradicion, la educacién y la comunicacién social. De este
modo, ese conocimiento es en muchos aspectos un conocimiento socialmente
elaborado y compartido. Bajo sus multiples aspectos intenta dominar esencialmente
nuestro entorno, comprender y explicar los hechos e ideas que pueblan nuestro
universo de vida o que surgen en él, actuar sobre y con otras personas, situarnos

respecto a ellas™.
4.2 SELECCION DEL AREA

El area en la que se realiz6 el estudio es el Centro de Capacitaciéon y Educacion
Especial No. 1, el cual es una institucion que brinda capacitacion laboral a personas

con algun tipo de discapacidad.
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4.3 LOS INFORMANTES

Debido al objetivo del estudio, los informantes fueron las personas adultas con
discapacidad intelectual del Centro de Capacitacién y Educacion Especial No. 1y

sus cuidadores primarios.
4.4 ESTRATEGIA DE SELECCION DE LOS INFORMANTES

Fueron incluidas en el estudio aquellas personas con Discapacidad Intelectual
Limite o Leve diagnosticada, mayores de 18 afos, que tuvieran lenguaje
comprensible, que aceptaran participar en el estudio, ademas de contar con la

autorizaciéon de su tutor.

En cuanto al cuidador, se incluyeron aquellos que tuvieran mas de un afo en funcion

de cuidador primario, fueran mayores de 18 afios y que aceptaran participar.

En caso de que la persona con DI tuviera autorizacion por su cuidador y sin embargo

no deseaba participar, se respetd su autonomia y no participé en el protocolo.

En cuanto al tipo de muestreo se propuso un muestreo por conveniencia, para el
namero de participantes se esta tomando en cuenta la saturacion tematica, que de
acuerdo a Bertaux se refiere al muestreé hasta el punto de saturacion del
conocimiento, ello supone que se han establecido las pautas estructurales que
subyacen a un determinado conjunto de procesos sociales, y los nuevos casos no
introducen correcciones ni complementos al conocimiento de la realidad estudiada,

s6lo repiten el contenido de la pauta social definida®®.
4.5 TECNICAS DE RECOLECCION DE INFORMACION

Para la caracterizacion de los participantes, se aplico la escala de intensidad de
apoyos (SIS) al cuidador primario con la finalidad de contextualizar y mostrar las
caracteristicas generales de los participantes y no centrarse Unicamente en su
indice de coeficiente intelectual, buscando la congruencia desde el modelo social
de la discapacidad con el abordaje de las RS (Anexo 1). Se ha documentado la

utilidad de esta escala con la misma finalidad en estudios de RS en esta poblaciéon®’.

Como técnicas para la recoleccion de la informacion se utilizaron: entrevista

semiestructurada, observacion participante y dibujos o soportes graficos. Al recurrir
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a varias técnicas de producciéon de datos fue para asegurar la triangulacion como

criterio de consistencia l6gica®8.

En lo que respecta a la observacion participante el rol del investigador de acuerdo
a Gol%, fue el de participante y observador, en el cual se mantiene un rol subjetivo
al formar parte del colectivo y a su vez ser un observador obijetivo, lo cual dota de

mayor complejidad a la observacion.

Se eligio la entrevista semiestructurada (Anexo 2) como técnica de recoleccion de
datos, debido a que se recomienda para el estudio de las RS, ya que est& dirigida
a la comprension de las perspectivas que tienen los(as) informantes respecto de

sus vidas, experiencias o situaciones, expresadas en sus propias palabras’.

Dado que la entrevista fue dirigida para los dos tipos de informantes (persona con
Dl y cuidador primario) se plante6 indispensable que el entrevistador hiciera uso de
palabras claras y sencillas, de facil comprension que permitieran entender de

manera concisa los cuestionamientos.

En el caso especifico de las personas adultas con DI, se uso la estrategia de la
realizacion de dibujos y soportes graficos, ya que se ha documentado con
anterioridad la utilidad en el aumento de la productividad verbal en este grupo de

personas®®.

De tal forma que a través de la realizacién de un dibujo en base a los temas de
discapacidad y necesidades de apoyo, pudiera expresarse con mayor facilidad.
Para la realizaciéon del dibujo se hizo por medio de grupos focales de entre 4 a 6

personas, en el cual participaron en total 25 personas con DI.

Es necesario resaltar que el dibujo, fue usado s6lo como medio facilitador de la
comunicacioén, sin embargo no se analiz6 su contenido gréfico, tan sélo fueron

transcritas las verbalizaciones de los dibujos.

De manera general para el protocolo se conté en total con la participacion de 28
personas con DI, 20 participaron tanto en la entrevista como grupos focales, 25

participaron en grupo focal y 3 solo en entrevista semiestructurada.
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4.6 PROCEDIMIENTOS
4.6.1 Para la obtencién del consentimiento informado

El protocolo fue presentado para su aprobacion tanto al Comité de Etica e
Investigacion de la Facultad de Enfermeria (CEIFE) (Anexo 3) como a las
autoridades del CECADEE (Anexo 4).

Obtenido el aval de los directivos, se procedio a mostrarlo a los padres o tutores de
los adultos con Discapacidad Intelectual en una reunion informativa en la que se
explicé en qué consistia el proyecto y se les proporciond la hoja de consentimiento
informado (Anexo 5) que debi6 ser firmada para su aprobacion de la persona con
DI, el cuidador primario y un testigo, esto para que quede constancia de que la
participacion es voluntaria y ha recibido la informacion pertinente que implica su

participacion.

En caso de que la persona adulta con DI no tuviera habilidad lectora, se le dio lectura
en voz alta en presencia tanto del padre o tutor y de un testigo, asi como también
una explicacién sencilla, permitiendo que en caso de que cualquier duda o pregunta

que surgia, pudiera ser resuelta en ese momento.

En cuanto a la firma, si es que la persona con DI deseaba participar pero no tenia
la habilidad para escribir, se optd por poner su huella dactilar si asi lo deseaba. Por
altimo, se destaca que si se tenia la aprobacion del padre o tutor, pero la persona
con DI no expresaba deseos de participar, este ultimo no fue considerado para

participar, esto congruente a su derecho a la autonomia.
4.6.2 Para la recoleccion de los datos

Como ya se mencion6é en apartados anteriores se efectu6d una entrevista
semiestructurada, esta misma fue disefiada acorde a los objetivos establecidos para
el protocolo pero también con las tres dimensiones de las RS. Su aplicacion fue de
manera individual a cada uno de los participantes tanto cuidadores como personas

adultas con DI.

La entrevista fue dividida en tres etapas:
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a) Apertura: (presentacion, agradecimientos, recordatorio de los objetivos del

estudio y explicacion de la dinamica de la entrevista).
b) Exploracién con entrevista semiestructurada.
c) Cierre (sintesis, dudas del informante al entrevistador y agradecimiento).

En cuanto al uso de soportes visuales, se usé el dibujo generado en tres fases’*: a)
la produccion de un dibujo con el tema “Para mi que es la discapacidad” y otro sobre
“Para mi que es necesitar apoyo”. Esto se hizo por grupos focales. La segunda fase
es, b) verbalizacion de las personas a partir de esos dibujos, en el cual se le brindara
el tiempo necesario para que exprese su opinién sobre el tema. La dltima fase
llamada c) analisis, se desarrolla de manera explicita en el siguiente apartado de

procesamiento y analisis de la informacion.

En lo que respecta al diario de campo se realizaron tres tipos de notas: descriptivas,
analiticas y metodolégicas’.

4.6.3 Para el procesamiento y analisis de la informacion

Las entrevistas fueron grabadas en audio y complementadas con las notas de diario

de campo, después fueron trascritas de acuerdo con reglas preestablecidas.

El analisis de la informacion se llevo a cabo a través de andlisis de contenido, el
cual fue elegido debido a que se considera el indicado en el estudio de las
representaciones, en el cual se retomaran los tres componentes de las RS: qué se
sabe (informacion); qué se cree, cdmo se interpreta (campo de representacion); qué

se hace ante el objeto, como se actlia (actitud) 2.

El analisis de contenido tradicional consistié en construir cddigos abstractos a partir
de los fragmentos textuales. Para ello, el primer paso fue la codificacién de los datos
obtenidos. Los codigos tenian un caracter provisional. Para realizar lo anterior, el
material a ser analizado, fue fragmentado, a fin de examinar linea por linea. Cada
unidad de sentido fue conceptualizada y nominada, es decir se le adscribié una

“etiqueta verbal” que interprete el significado de la informacion recogida’.

Se hizo la lectura de cada una las transcripciones de entrevistas, notas y

verbalizacion de los dibujos, linea por linea, para identificar los codigos emergentes,
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al identificar la existencia de un cédigo estos se agregaron uno a uno al libro de
codigos, el cual se acompafio de su definicidn, éste mismo cédigo emergente se fue

agregando a un esquema general.

Esto proceso se hizo a la par, es decir que se fue realizando dos libros de cédigos
(Anexo 6 y 7) uno de las personas con DI y otro de sus cuidadores, al igual que el

esquema.

Al terminar de codificar se analizé junto a la transcripcion, la pertinencia de los
cadigos, es asi que algunos se modificaron o eliminaron, también se revisé la
formacioén de las posibles familias, a fin de dejar los cddigos finales. Los codigos y
las familias se ordenaron tomando en cuenta las tres dimensiones de las

Representaciones Sociales.

Para la dimension de informacién, se agreg6 la variante del analisis de contenido
sumativo, en el cual, para mostrar con que palabras se hacia referencia cuando se
habla de la condicién de discapacidad, es asi que se cont6 el nUmero de repeticion
de las palabras que aparecian, lo cual se muestra en el apartado de resultados con

mayor claridad en las nubes de palabras.
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V. CONSIDERACIONES ETICAS
5.1 APROBACION INSTITUCIONAL

El protocolo que dio origen a esta tesis contdé con la aprobacion del Comité
Académico y del Comité de ética en investigacion de la Facultad de Enfermeria de
la UASLP (CEIFE) (Anexo 8 y 3). Una vez realizado lo anterior y obtenidos los
registros correspondientes, se turno oficio al Centro de Capacitacion y Educacion
Especial (CECADEE) (Anexo 4).

5.2 NIVEL DE RIESGO Y CONSENTIMIENTO INFORMADO

El estudio se considerd en el nivel | con riesgo minimo. Ello se fundamenta en el
Articulo 17 fraccion | de la Ley General de Salud en materia de investigacion para
la salud.

Asi mismo, también se atendi6 a lo planteado en los articulos 20 y 21 de la misma
ley, que aluden a que el consentimiento informado debe de obtenerse una vez que
los participantes hayan recibido una informacion clara y completa de la justificacion,
y objetivos de la investigacién, respetando que acepte de forma voluntaria participar
en el estudio. Por lo anterior a los participantes se les pidi6 consentimiento
informado por escrito de forma consciente y voluntaria tal como se detall6 en el

apartado de procedimientos.
5.3 PRINCIPIOS ETICOS NACIONALES E INTERNACIONALES

La investigacion se cifidé a los principios éticos fundamentales sefialados para el
apego y desempefio correcto en todas las intervenciones de enfermeria, citados en
el Cdédigo de ética para las enfermeras y enfermeros de México’, entre ellos los

siguientes:

1) Beneficencia y no maleficencia. - Entendido como la obligacion de hacer el
bien y evitar el mal. Este principio se rige por los siguientes deberes universales:

hacer o promover el bien y prevenir, apartar y no infringir dafio o maldad a nada.

2) Autonomia. - Significa respetar a las personas como individuos libres y tener

en cuenta sus decisiones, producto de sus valores y convicciones personales.
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Reconoce el deber de respetar la libertad individual que tiene cada persona para
determinar sus propias acciones. El reconocimiento de la autonomia de la persona
se da ética y juridicamente con el respeto a la integridad de la persona y con el
consentimiento informado en el que consta, preferiblemente por escrito si el
paciente esta consciente, que comprende la informacion y estd debidamente
enterado en el momento de aceptar o rechazar los cuidados y tratamientos que se
le proponen. A través del consentimiento informado se protege y hace efectiva la
autonomia de la persona, y es absolutamente esencial en los cuidados de

enfermeria.

3) Privacidad.- El fundamento de este principio es no permitir que se conozca la
intimidad corporal o la informacion confidencial que directa o indirectamente se
obtenga sobre la vida y la salud de la persona. La privacidad es una dimensién

existencial reservada a una persona, familia o grupo.

4) Confiabilidad.- Este principio se refiere a que el profesional de enfermeria se
hace merecedor de confianza y respeto por sus conocimientos y su honestidad al
trasmitir informacion, dar ensefianza, realizar los procedimientos propios de su
profesidon y ofrecer servicios o ayuda a las personas. La enfermera debe mantener
y acrecentar el conocimiento y habilidades para dar seguridad en los cuidados que

brinda a las personas y a la comunidad.

Lo anterior se cumplira con procedimientos como: no obligar al usuario a participar
en el estudio, proteger los datos proporcionados por los participantes de tal forma
gue no se registren nombres si no que se llevo el control a través folios, y por dltimo

la presentacién de los resultados globales a través de reportes.

El estudio se ajustdé también a la Declaracion de Helsinki’®, refiriéndonos
concretamente al apartado | referido a los principios basicos, que en sus numerales

2, 9y 11 seialan respectivamente lo siguiente:

2. El disefio y la realizacion de cualquier procedimiento experimental que implique
a personas debe formularse claramente en un protocolo experimental que debe

presentarse a la consideracion, comentario y guia de un comité nombrado
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especialmente, independientemente del investigador y del promotor, siempre que
este comité independiente actle conforme a las leyes y ordenamientos del pais en

el que se realice el estudio experimental.

9. En toda investigacién en personas, cada posible participante debe ser informado
suficientemente de los objetivos, métodos, beneficios y posibles riesgos previstos y
las molestias que el estudio podria acarrear. Las personas deben ser informadas de
gue son libres de no participar en el estudio y de revocar en todo momento su

consentimiento a la participacion.

11. En el caso de incompetencia legal, el consentimiento informado debe ser
otorgado por el tutor legal en conformidad con la legislaciébn nacional. Si una
incapacidad fisica o mental imposibilita obtener el consentimiento informado, o si la
persona es menor de edad, en conformidad con la legislaciébn nacional la

autorizacion del pariente responsable sustituye a la de la persona.
5.4 CONSIDERACIONES ESPECIALES

Debido a que la poblacién participante del presente estudio son personas con
Discapacidad Intelectual (DI), se consideraron los sefialamientos de la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad emitida por la ONU en 2008

y ratificado por México en los siguientes articulos:

Articulo 25. Salud. Los Estados reconocen que las personas con discapacidad
tienen derecho a gozar del mas alto nivel posible de salud sin discriminacién por
motivos de discapacidad. Los Estados Partes adoptaran las medidas pertinentes
para asegurar el acceso de las personas con discapacidad a servicios de salud que
tengan en cuenta las cuestiones de género, incluida la rehabilitacién relacionada

con la salud.

Articulo 31. Recopilacion de datos y estadisticas.

1. Los Estados Partes recopilaran informaciéon adecuada, incluidos datos
estadisticos y de investigacion, que les permita formular y aplicar politicas, a fin de
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dar efecto a la presente Convencién. En el proceso de recopilacion y mantenimiento

de esta informacion se debera:

a) Respetar las garantias legales establecidas, incluida la legislacion sobre
proteccion de datos, a fin de asegurar la confidencialidad y el respeto de la

privacidad de las personas con discapacidad.

b) Cumplir las normas aceptadas internacionalmente para proteger los derechos
humanos y las libertades fundamentales, asi como los principios éticos en la

recopilacion y el uso de estadisticas.

2. Lainformacion recopilada de conformidad con el presente articulo se desglosara,
en su caso, y se utilizara como ayuda para evaluar el cumplimiento por los Estados
Partes de sus obligaciones conforme a la presente Convencién, asi como para
identificar y eliminar las barreras con que se enfrentan las personas con

discapacidad en el ejercicio de sus derechos.

3. Los Estados Partes asumiran la responsabilidad de difundir estas estadisticas y

asegurar que sean accesibles para las personas con discapacidad y otras personas.
5.5 DECALOGO SOBRE INVESTIGACION EN DISCAPACIDAD

En este protocolo también se tomaron en cuenta los principios normativos del
decélogo sobre investigacion en discapacidad, en el cual se considera la valoracion
critica de la situacion de la investigaciéon sobre discapacidad y resalta los derechos
humanos de las personas con discapacidad, al igual que reflejar las necesidades y

regulaciones en esta area en particular’®. A continuacién se enuncia:

1. Ha de ser una prioridad de la administracion publica y de las organizaciones no

gubernamentales.

2. Necesita una aportacion continua de recursos para permitir crecer y consolidar

los grupos de investigacion existentes, asi como para formar otros nuevos.

3. Solamente puede ser planificada y dirigida con garantia por quienes tienen

preparacion y experiencia suficiente.

37




4. Es el mejor fundamento y apoyo para tomar decisiones eficaces en el proceso

habilitador y rehabilitador durante toda la vida.

5. Sirve para planificar politicas sociales, de salud y educativas, implantar y mejorar

procesos innovadores, y para evaluar y mejorar las practicas profesionales.

6. Permite tener un conocimiento critico de la aplicacion de la normativa, los

programas y los recursos.
7. Es indispensable para incorporar una cultura de calidad.

8. Aporta conocimiento esencial para avanzar en la comprension de las necesidades

de las personas con discapacidad.

9. Ha de tener en cuenta la participacion de las personas con discapacidad, quienes

a su vez deben implicarse y colaborar activamente en los procesos investigadores.

10.Ha de orientarse hacia la igualdad de oportunidades y no discriminacion, la
promocién de la autodeterminacion y vida independiente, y la mejora de la calidad

de vida.
5.6 DERECHOS DE AUTORIA Y COAUTORIA

Este proyecto constituye la tesis para obtener el grado de Maestria en Salud Publica

de la Lic. en Enf. Juana Guadalupe Mendoza Zapata.

La directora del protocolo es la Dra. Maribel Cruz Ortiz, como codirectores la Dra.
Ma. del Carmen Pérez Rodriguez y el Dr. Luis Eduardo Hernandez Ibarra, que
desarrollan trabajo de asesoria en la busqueda de informacion, revisién y
formulacion de metodologia, por ello seran consideradas como investigadores

colaboradores.

Por lo anterior, se establece que en el primer articulo que se genere como producto
de esta investigacion aparecera como primer autor la investigadora principal, y como
segundos autores la directora y los co-directores tomando como referente para el
orden de aparicion el grado de participacion que tengan. Podran aparecer otros
investigadores como autores a partir del cuarto lugar, siempre y cuando tengan

participacion en la estructuracion del articulo.
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Los gastos generados por el resto de los productos tales como articulos de difusion,
carteles u otras formas de divulgacién seran solventados por la investigadora
principal y quienes aparezcan como co autores en partes iguales, en cuanto a la
contribucion y a la generacion de productos la investigadora principal, la directora 'y
los co-directores, deberan de participar en la estructuracién del trabajo. Todo lo
anterior se detalla y firma de conformidad en el anexo sefialado como carta de no

conflicto de intereses (Anexo 9).
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VI. EL CONTEXTO DESDE LA OBSERVACION PARTICIPANTE

A continuacién se mostraran algunos puntos relevantes para entender el contexto

de los informantes

6.1 ANTECEDENTES DEL CENTRO DE CAPACITACION DE EDUCACION ESPECIAL
El Centro de Capacitacion de Educacion Especial (CECADEE) No. 1 fue fundado
en 1984 con el objetivo de que jévenes de 14 a 28 afios de edad que hubieran
terminado su primaria especial obtuvieran una capacitacion en un oficio para

integrarse a la vida social y laboral.

Su creacion formo parte del decreto presidencial de 1970, en el cual se creé la
Direccion General de Educacion Especial con la finalidad de organizar, dirigir,
desarrollar, administrar y vigilar el sistema de educacion especial y la formacion de

maestros especialistas en el area.

Resulta relevante resaltar que, a partir de 1980, los servicios de educacion especial
se clasificaban en dos modalidades: en indispensables y complementarios. Los
servicios de caracter indispensable -Centros de Intervencion Temprana, las
Escuelas de Educaciéon Especial, creadas para atender a nifios en edad de cursar
la educacion preescolar y primaria en cuatro areas: deficiencia mental, trastornos
neuromotores, audicion y visién y los Centros de Capacitacion de Educacion

Especial- funcionaban en espacios especificos separados de la educacion regular’’.

A partir de 1993 -como consecuencia de la suscripcién del Acuerdo Nacional para
la Modernizacién de la Educacién Basica, la reforma al articulo 3o constitucional y
la promulgacion de la Ley General de Educacion- se impulsé un importante proceso
de reorientacién y reorganizacion de los servicios de educacion especial, que
consistié en cambiar las concepciones respecto a la funcion de los servicios de
educacién especial, promover la integracion educativa y reestructurar los servicios

existentes hasta ese momento.

Se buscoO reorientar los servicios de educacion especial para combatir la
discriminacion, la segregaciéon y la “etiquetacion” que implicaba atender a las

personas con discapacidad en dichos servicios, separados del resto de la poblacion.
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La reorientacién cobro particular impulso con la promulgacion de la Ley General de

Educacion en 1993.Esta transformacion se realizé del modo siguiente:

a) Transformacion de los servicios escolarizados de educacion especial en
Centros de Atencion Multiple (CAM), definidos en los siguientes términos:
“institucion educativa que ofrece educacion basica para alumnos que presenten
necesidades educativas especiales, con o sin discapacidad”. Los CAM ofrecerian
los distintos niveles de la educacion basica utilizando, con las adaptaciones
pertinentes, los planes y programas de estudio generales. Asimismo, se organizaron
grupos/grado en funcion de la edad de los alumnos, lo cual llevé a alumnos con

distintas discapacidades a un mismo grupo.

b) Establecimiento de las Unidades de Servicios de Apoyo a la Educacion
Regular (USAER) con el propoésito de promover la integracion de las nifias y nifios
con necesidades educativas especiales a las aulas y escuelas de educacion inicial
y bésica regular. Estas unidades se formaron principalmente con el personal que
atendia los servicios complementarios; igualmente, se promovié la conversién de
los Centros de Atencion Psicopedagdgica de Educacion Preescolar (CAPEP) en

servicios de apoyo para los jardines de nifios.

C) Creacion de las Unidades de Orientacion al Publico (UOP), para brindar

informacion y orientacion a padres de familia y maestros.

Si bien es cierto el fin principal del CECADEE era favorecer la inclusion social y
laboral, en la restructuracion de 1993, no se hizo cambio alguno a esta institucion,
caracterizada por la segregacion de personas adultas con algun tipo de

discapacidad.

En cuanto a los talleres en el CECADEE No.1, desde su creacion han existido cinco:

carpinteria, corte y confeccion, cocina, artes manuales y ceramica.

Es hasta el afio 2014 que se establece un convenio con PROESA, DINA-Cummins
Philantropics, Leche Gota Blanca, Grupo México y Pilgrim’s para la insercion laboral
de los adultos que asisten al CECADEE, el primer intento de insercion fue en marzo

del 2015, en el cual se eligié a 15 adultos con discapacidad pertenecientes a los
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diferentes talleres, sin embargo, solo 7 lograron calificar con las habilidades que
demandan estas empresas, y sélo 2, hasta el momento se mantienen en el puesto

laboral.

El CECADEE ha establecido que el maximo de afios que una persona podria estar
en la institucion era de cuatro afios, sin embargo el promedio de estancia es de 12
afos, el maximo tiempo que una persona ha permanecido en el CECADEE son 20

anos, esto hasta el 2015.
6.2 UBICACION E INFRAESTRUCTURA

El CECADEE se encuentra ubicado en la calle Céndor #140, fraccionamiento “Las

Julias” en el Estado de San Luis Potosi, S.L.P (llustracion 1).
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ILUS'I:RACION 1.- Ubicacion geografica del CECADEE

Con respecto a la infraestructura y la distribucién de los espacios cuenta con: nueve
salones (s6lo cinco se ocupan para impartir los talleres); sala de usos mdltiples;
area de comedor: direccién; psicologia ; trabajo social; intendencia y supervision

(llustracion 2).
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ILUSTRACION 2.- Representacion grafica de la disposicion de espacios
en el CECADEE

6.3 ORGANIZACION DEL CECADEE

El CECADEE se encuentra organizado con gran similitud a una escuela regular ya
gue depende de la Secretaria de Educacion Publica (SEP), por el cual sigue el
calendario del ciclo escolar en el que se establecen: fecha de inicio de curso, fin de

curso, vacaciones, dias festivos, reunion de consejo técnico escolar.

Respecto a lo econdmico, recibe financiamiento de la SEP, ademas las donaciones
de las empresas con las cuales se tiene convenio y cuotas de recuperacion de los

padres de familia.

Estas cuotas en general van de 35 a 45 pesos por aflo escolar, sin embargo, se
puede solicitar la condonacion de pago, si es que las familias de los alumnos no

pueden solventarla.

En cuanto a la organizacién de los recursos humanos, la figura que dirige la
institucion es el director. Durante los 30 afios del CECADEE se han tenido 3

directores, el ultimo de ellos se ha insertado a partir del enero del afio 2015.
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La planta de recursos la componen: una psicéloga, una trabajadora social, un

supervisor, siete profesores y dos intendentes.

Respecto al perfil del personal, el director; es profesor de educacion especial con

maestria en la misma area,; el supervisor con grado de doctor en educacion especial.

La operativa que la constituyen los profesores, sus caracteristicas son variadas; en
el taller de corte y confeccion y en el taller de ceramica, las profesoras tiene

formacién en educacion especial y en lenguaje de sefias.

En el taller de artes manuales, el docente tiene grado de licenciado en
comunicaciéon. EIl taller de carpinteria, lo dirige un profesor por méritos de

antigiedad, ya que por veinte afios fue intendente de la institucion.

La profesora del taller de cocina cuenta con carrera técnica en el procesamiento de
alimentos. Como parte complementaria existen dos profesores de apoyo, uno

especialista en el lenguaje de sefias y otro en educacion fisica.
6.4 LOS TALLERES

El horario del CECADEE, es de lunes a viernes, de 8 a 14:00 horas, se sigue la
calendarizacién de la SEP, pero las actividades dependen del taller en el cual se
esté inscrito, aunque se tienen actividades conjuntas como honores a la bandera en

lunes, hora del receso y educacioén fisica los viernes.

La asignacion a un taller se da de la siguiente manera, al llegar un aspirante a
alumno, (que generalmente son referidos de los CAM o del DIF), el primer mes
debe rotar una semana por cada uno de los talleres, al final de la rotacion el alumno

decide en cual insertarse.

Ahora bien, dentro de las actividades de cada taller se pueden destacar las
siguientes: en el taller de cocina se prepara a los alumnos para desarrollar
habilidades para la preparacién de alimentos, por lo cual tiene dos estufas

pequenas, fregadero y una mesa, son diez alumnos: siete mujeres y tres hombres.

En cuanto a la discapacidad de los alumnos de este taller, se encuentran: 7 con DI

leve, dos alumnos con DI limitrofe, y una con sindrome de Tourette.
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A manera de practica los alumnos del taller dirigidos por la profesora se encargan
de preparar el desayuno para los compaferos y profesores, por una cuota de 15
pesos diarios. Sin embargo, es comun que se preparen mas platillos de los que se
encargan a diario, ya que algunos adultos que tienen dificultades econdémicas

solicitan alimentacion gratuita.

El horario del CECADEE como ya se menciondé comienza a las 8:00 am, sin
embargo no importando la hora a la que lleguen los alumnos se pueden integrar a
las actividades, generalmente a las 8:30 am, la profesora informa a los alumnos que

alimento se preparara.

Para cocinar los alimentos, ya estan establecidas la funcién de cada uno, tan sélo
dos de los diez alumnos, son los que pueden prender, apagar y utilizar la estufa,

otros dos alumnos lavan los alimentos, el resto no tiene una actividad determinada.

Los platillos tienen que estar preparados a las 10:30 am, hora del receso, por lo cual
los dos alumnos que son capaces de usar la estufa junto a la profesora son los que
sirven la comida a sus comparieros y profesores; a las 11:00 am, lavan los platos y

utensilios de cocina.

A partir de las 1:00 pm se realiza el aseo del salén, para lo cual se reparten los dias

entre parejas de alumnos para cada dia de la semana.

Al taller de corte y confeccion, se encuentran inscritas doce alumnas; una con
sordera, dos con Paralisis Cerebral Severa (PCS), una con dificultades del lenguaje,

dos con sindrome de Down y el resto con DI leve.

En este taller se tiene un alto ausentismo, la actividad primordial de este semestre,
fue realizar muestrarios, con diferentes tipos de puntadas a mano, asi como practica

de colocacion de botones.

Debido a las habilidades motoras que se necesitan para realizar dicha actividad las
dos alumnas con PCS no realizan las actividades propias del taller, ellas pasan la

mayor parte del dia sentadas coloreando libros de dibujo.
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En el caso de una de las alumnas con PCS de 31 afios de edad, su madre la
acompafia todos los dias desde hace 14 afios, ella es la que realiza las actividades

propias del taller.

El salon se encuentra equipado con tres maquinas de coser, estas las utilizan: la

profesora, la madre de la alumna con PCS y una alumna con sordera.

En el taller de carpinteria Unicamente se encuentran inscritos hombres, en total diez,
las actividades que se realizan dependen de las habilidades de cada uno, por
ejemplo; dos adultos con DI leve, son capaces de utilizar maquinaria para cortar
madera; otros tres se encargan del marcaje y pintura; uno con autismo severo y un
adulto de 37 afios con sindrome de Down realizan lijado; el resto realiza marcaje de

las piezas en madera.

Debido a que el material para trabajar en este taller debe ser adquirido por los

alumnos, se realizan practicas con madera reciclada o restos de otros trabajos.

En ceramica se encuentran inscritos diez alumnos: ocho con DI de los cuales uno
tiene Sindrome de Down, en cuanto al resto, un alumno tiene paralisis cerebral

moderada, otra secuela motora por poliomielitis pero también DI.

La actividad primordial en el taller es la elaboracién de figuras de cerdmica, asi que
se hacen actividades desde preparar la masa, hasta el cocido de la ceramica, para

esto se cuenta con un horno, quien lo maneja, es la profesora.

El resto de alumnos participa en actividades de pintura y barnizado. Para
complementar las actividades se realizan dibujos o actividades con finalidad de

mejorar las habilidades de motricidad finas.

En el taller de artes manuales, se encuentran la mayoria de los alumnos con severas
dificultades motoras y DI. La actividad en este semestre, consistia en realizar figuras

de papel periédico con engrudo.

De los once alumnos de este taller, tan sélo cuatro pueden seguir la actividad de
forma continua, entre los que tienen dificultades para llevarla a cabo, se encuentran

cuatro alumnos que tienen conductas del espectro autista no especificado.
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En general en todos los talleres se tienen actividades que se realizan de manera
continua y repetida durante el dia, las semanas, los meses, asi que el tiempo de

descanso y muerto es algo comun después del receso.
6.4.1 Dinamica de los talleres

A continuaciéon describiré algunos puntos clave que nos ayudaran a entender la

dinAmica de cada uno de los talleres del CECADEE.

Comenzaré con el taller de corte y confeccion, en la ilustracion tres podemos
observar una representacion grafica del taller. Podemos partir describiendo que
existe una mesa grande (mesa 1, de la ilustracion) en la cual se disponen sillas

alrededor, también se observan dos mesas pequefias en dos esquinas paralelas.

resa 3

Mesa

Lockers

Meso de
trabaje

Ma quinas de coser

ILUSTRACION 3.- Representacion gréafica del taller de corte y confeccién
Durante el trabajo de campo, se observo que las mujeres del taller se sientan en el

mismo sitio todos los dias.

En la mesa grande se sientan juntas la alumna con sordera y a ambos lados las que
saben lenguaje de sefas, pareciera que se acomodan de acuerdo a su nivel de
funcionalidad, las de discapacidad leve se sientan juntas, las de paralisis cerebral

severa en las mesas de las esquinas.

La alumna que es acompafiada por su madre, se sienta junto a ella y la otra alumna
con PC, si bien es cierto se sienta en la mesa de la esquina derecha, no tiene

contacto con las demas, ya que al emitir sonidos y gritos sus compafieras expresan
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cierta incomodidad. A la hora de la comida, o cuando requiere ir al sanitario, una
compafiera que de hecho es la que tiene menores dificultades motoras e

intelectuales del salén, ayuda a su compariera.

La madre de familia que asiste al taller, tiene un papel mediador que las mujeres
reconocen, ya que, si se presenta alguna discusion o problema, a la primera que se

dirigen es a ella, y después a la profesora.

Dentro del grupo existen subgrupos, como ya mencionaba se juntan las alumnas
gue saben lenguajes de sefias; otro grupo de alumnas con discapacidad intelectual
leve; la alumna con menores dificultades y la de paralisis cerebral; el Gltimo grupo
formado por la madre, su hija, y la alumna mas joven de 12 afios con dificultad del
lenguaje; las Unicas que se integran con cualquier subgrupo son las que tienen

sindrome de Down.

A cada alumna se le llama por su nombre, a excepcion de las que tienen Sindrome
de Down, a ellas sus compafieras les llaman con diminutivos “chiquita”, “pequefita”,
“reinita”.

En lo que respecta al taller de carpinteria la dinamica es similar, se ubican pero por
funcién en el taller, los que marcan, los que cortan, los que lijan, los que pintan y

barnizan.

En este taller existen dos alumnos que no desarrollaron lenguaje verbal, ni
aprendieron el lenguaje de sefas estandarizado, sino que tienen sus propias sefias,
dado que tienen 10 afios y 12 afios en la institucién, las sefias y sonidos que usan

son interpretados por todos los comparieros y profesores.

Uno de ellos tiene Sindrome de Down es al Unico que no se le llama por su nombre,
sino por la palabra que el expresa cuando se le cuestiona ¢cual es su nombre?,
como él responde “pachu”, asi se le llama, aunque esta palabra no tenga ninguna

similitud con su verdadero nombre.

En este taller se identifican personajes dominantes, el alumno con mayores
habilidades, que es capaz de usar maquina de cortado, también tiene problemas de

agresividad hacia los otros compairieros, de tal forma que durante el primer mes de
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trabajo de campo se detectd que el joven les pide dinero a sus compafieros, a

cambio de no hacerles dafo “con sus amigos de la banda de por su casa”.

En el taller de ceramica, los alumnos se acomodan alrededor de una mesa de
trabajo, a excepcion de un alumno con sindrome de Down de 22 afios, él se sienta

junto al escritorio de la maestra.

A él pareciera que sus compafieros le dan cierta importancia, debido a que no tiene
un lenguaje comprensible, y al no poder articular de manera correcta las palabras,
cuando él se dirige a su comparfiero con el que pasa la mayoria del tiempo, él lo
llama con la palabra “mimi” , asi que aunque no sea el nhombre verdadero del

compafiero , el resto de los alumnos lo llaman asi .

En este taller, no se identifican de manera clara grupos, algunas particularidades
son: dos alumnos que tienen discapacidad intelectual limitrofe, que no socializan
de manera intencionada con el resto de los comparieros, también se encuentra un
joven con secuela de poliomelitis, que con frecuencia trata de moderar y aconsejar
con respecto a las diferentes situaciones y dificultades de sus comparieros, es asi

gue expresa lo que él piensa que los demas deberian hacer.

En el taller de artes manuales, se incluyen a dos alumnos con espectro autista
severo, es por ello que las instrucciones para realizar los trabajos son claras y

sencillas.

Los integrantes del taller tratan de apoyar a ambos alumnos con autismo, pero con
especial atencion al mas joven, quién con facilidad tiene crisis de ansiedad, si se

cambia de actividad.

Este alumno no tiene lenguaje verbal, el sélo emite un sonido es un “chiflido”, el
profesor y los comparieros se dirigen a él, por ejemplo, al cuestionarle acerca de
sus gustos o preferencias, si él chifla, sus companeros “lo interpretan” comentan

que “dijo que si “.

También en este taller estan dos alumnos con sindrome de Down, uno varén con
lenguaje poco comprensible, y una mujer de alta funcionalidad, se tienen

consideraciones especiales con la alumna, ya que termina con facilidad las tareas,
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y se dispersa con facilidad es comun que ella exprese “ya me aburri”, y busque salir

del salon para visitar a sus amigos de otros talleres.

En el caso de cocina el tiempo para convivir es después de la comida, los alumnos
que ayudan a preparar y a servir los alimentos, tienen que desayunar en casa, ya
gue dedican toda la mafana a preparar el desayuno, y ellos toman un descanso

entre 12 y 12:30 para comer.
6.4.2 La hora del receso

Uno de los momentos que considero relevante describir es la hora del receso, para
ello se cuenta con un area especifica, el comedor, en el cual se encuentran sillas y

mesas para uso de alumnos y profesores.

A la hora del receso, los alumnos del taller de artes manuales y ceramica,
permanecen sentados juntos con sus profesores, con los demas talleres no sucede
asi, los que hablan lenguaje de sefias, se disponen juntos, y aunque tengan
lenguaje verbal, durante el receso todos Unicamente se comunican por lenguaje de

sefas.

Existen tres parejas de novios de carpinteria y corte y confeccion que se sientan

juntos; por su parte la madre y el resto de las mujeres comen juntas.

Los que generalmente no se agrupan con alguien definido son los adultos con
sindrome de Down, no se observé que al menos dos con sindrome de Down se

sentaran juntos.

Al no utilizar alarma que avise el inicio o término del receso, son los profesores
quienes recuerdan el horario, el Unico que no sigue el horario es el alumno mas
joven con autismo de artes manuales, ya que el regresa al salén Unicamente si
termino todo su desayuno, asi que es comun verle sélo en el comedor cuando ya

ha terminado el receso.
6.5 PARTICIPACION DE LOS PADRES DE FAMILIA

Para poder ingresar al CECADEE se debe tener consentimiento del padre o tutor.

Durante el ciclo escolar se realizan tres juntas, en este semestre hubo fueron en
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enero, marzo y junio, si bien es cierto que existen 65 inscritos en el CECADEE, tan

sélo treinta y cinco madres de familia asistieron a la Ultima junta.
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VII. RESULTADOS POR DIMENSION DE LAS RS DE LOS ADULTOS
CON Dl

7.1 INFORMANTES ADULTOS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Los informantes adultos con DI que participaron fueron un total de veintiocho,
catorce mujeres y catorce hombres, con un rango de edad entre 18 afios y 33 afos
(tabla 1), se incluyen otras caracteristicas de los adultos con DI, tales como el nivel
de discapacidad intelectual, el tipo de familia al que pertenecen, procedencia y la
escolaridad, en esta Ultima se puede ver si es que recibieron formacion en escuelas

de educacion especial o de formacion regular.

La escolaridad se ha incluido debido a que existe cierto estigma hasta las personas
con DI, es asi que en la tabla se identifica como algunos han alcanzado la
escolaridad de preparatoria, secundaria, primaria o si Unicamente han recibido
educacion especial. En cuanto al tipo de familia se tomé en cuenta la clasificacion
de la CEPAL, que para la clasificacion considera a las personas que viven en el
hogar. Esta clasificacion consiste en: , constituidos por una sola
persona; , jefe de hogar y cényuge con y sin hijos, o sélo jefe con hijos;
, jefe y conyuge con o sin hijos, o solo jefe con hijos, mas otros parientes;

, igual que los nucleares o extendidos mas otras personas gue no son

parientes, considerando que en todos los casos pueden ser de jefatura femenina o

masculina’®

En cuanto a la familia, veinte viven en un hogar cuyo tipo de familia es nuclear, sin
embargo hay que hacer aqui algunas acotaciones ya que las que se ha colocado
un asterisco, efectivamente cumplen con las caracteristicas de familia nuclear, pero

tan so6lo se cuenta con la presencia de la madre de familia.

En el caso de los que forman parte de una familia compuesta, las personas con DI,
viven con la madre, sus hermanos, padrastro, e hijos de éste Ultimo. También se

puede ver que uno de los participantes vive en una casa hogar

52




CUADRO 3.- Caracteristicas de los adultos con discapacidad intelectual (PDI=persona con discapacidad intelectual)

Caddigo Sexo Edad | Discapacidad Intelectual | Tipo de Familia | Procedencia Escolaridad

PDI_01  Femenino @ 23 Limitrofe Nuclear Urbana Segundo primaria Edu. Especial
PDI_02 | Masculino | 33 Leve Extensa Urbana Quinto Afio Edu. Especial
PDI_03 | Masculino | 20 Leve Nuclear Urbana Edu. Especial

PDI_04 | Masculino | 22 Leve Nuclear Urbana Edu. Especial

PDI_05 | Femenino & 18 Limitrofe Nuclear Urbana Preparatoria

PDI_06 | Masculino | 18 Limitrofe Nuclear Urbana Edu. Especial

PDI_07 | Masculino | 18 Leve Nuclear Urbana Primaria Edu. Especial
PDI_08 | Masculino | 22 Limitrofe Casa Hogar Urbana Primaria Edu. Especial
PDI_09 | Femenino @ 19 Leve Nuclear Urbana Primaria tercer afio Edu. Especial
PDI_10 | Femenino @ 26 Limitrofe Nuclear Urbana Secundaria

PDI_11 | Femenino @ 21 Limitrofe Nuclear Urbana Secundaria

PDI_12 H Masculino | 22 Leve Nuclear Rural Primaria

PDI_13 | Femenino & 18 Leve Nuclear* Urbana Edu. Especial

PDI_14  Masculino | 18 Limitrofe Nuclear Urbana Primaria

PDI_15 | Masculino | 18 Leve Compuesta* Urbana Edu. Especial

PDI_16 | Masculino | 26 Limitrofe Nuclear Urbana Preparatoria

PDI_17  Masculino | 18 Leve Extensa* Urbana Primaria Edu. Especial
PDI_18 | Masculino | 26 Limitrofe Nuclear Urbana Edu. Especial

PDI_19  Masculino | 19 Leve Compuesta* Urbana Edu. Especial

PDI_20 | Femenino | 19 Limitrofe Compuesta* Rural Primer afio de secundaria
PDI_21 | Femenino | 30 Leve Nuclear Urbana Edu. Especial

PDI_22 | Femenino @ 19 Leve Nuclear* Urbana Edu. Especial

PDI_23 | Femenino | 18 Limitrofe Extensa Urbana Edu. Especial

PDI_24 | Femenino @ 21 Limitrofe Nuclear* Urbana Quinto afio primaria Edu. Especial
PDI_25 | Femenino | 18 Leve Nuclear Rural Primaria Edu. Especial
PDI_26 | Femenino @22 Limitrofe Nuclear Urbana Primer afio primaria Edu. Especial
PDI_27 | Femenino | 29 Leve Nuclear Urbana Edu. Especial

PDI_28 | Masculino | 22 Leve Extensa Urbana Edu. Especial
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En lo que respecta al nivel de discapacidad intelectual, quince de los participantes

son del tipo leve, mientras que el resto son del tipo limitrofe.

Con el fin de recabar informacién acerca de las caracteristicas de los adultos con
DI, se aplic la escala SIS de necesidades de apoyo a sus cuidadores primarios,
esto debido a que tomar en cuenta Unicamente su indice de coeficiente intelectual
no es suficiente para describirlos, esto para ser congruente con el modelo actual de

discapacidad.

En cuanto a los apoyos que necesitan, en el Cuadro 4 se muestran las aéreas en
las que necesita mayor y menor apoyo cada uno de los informantes. Algunos de los
informantes necesitan mayor apoyo para actividades de aprendizaje a lo largo de la
vida. Esto supone que necesitan apoyo para realizar actividades como: interactuar
con otros en actividades de aprendizaje; participar en las decisiones educativas y
de formacion; aprender y usar estrategias de solucién de problemas; usar tecnologia
para aprender; aprender funciones intelectuales basicas como leer sefiales, contar

el cambio; aprender estrategias de autodireccion.

En cuanto al area en la que necesitan menor apoyo, se encuentra “actividades de
vida en el hogar” el cual agrupa actividades como: Utilizar el bafio; encargarse de la
ropa; preparar comidas; comer; cuidar y limpiar la casa: vestirse; bafiarse y cuidar

la higiene personal; manejar los aparatos de casa.
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CUADRO 4.- Areas en las que los informantes requieren mayor y

menor apoyo

Informante Area de mayor apoyo Areas de menor apoyo
Actividades de aprendizaje a lo Actividades de vida en el
PDI_01 :
- largo de la vida hogar
Actividades de aprendizaje a lo
PDI_02 |largo delaviday Vidaen la Actividades sociales
comunidad
PDI_03 | Actividades de empleo ﬁgg\elllrdades de vida en el
Actividades de aprendizaje a lo Actividades de vida en el
PDI_04 .
- largo de la vida hogar
Actividades de aprendizaje a lo Actividades de vida en el
PDI_05 .
- largo de la vida hogar
Actividades de aprendizaje a lo Actividades de salud y
PDI_06 , .
- largo de la vida seguridad
PDI_07 | Aprendizaje a lo largo de la vida ﬁgs:rdades de vida en el
Actividades de vida en la Actividades de salud y
PDI_08 . .
- Comunidad seguridad
PDI_09 | Actividades de Empleo ﬁcc)g\;rdades de Vida en el
Actividades de Aprendizaje a lo Actividades de Vida en el
PDI_10 .
- largo de la vida hogar
PDI_11 | Actividades Social y Empleo ﬁgg\élrdades de vida en el
PDI_12 | Actividades de Empleo Actlvu_jades de salud y
seguridad
Actividades de vida en la Actividades de Vida en el
PDI_13 :
- Comunidad hogar
PDI_14 | Actividades de salud y seguridad ﬁgg\élrdades de Vida en el
PDI 15 Aprendizaje a lo largo de la vida y Actividades de Vida en el
- empleo hogar
PDI_16 | Actividades de Empleo ﬁgg\élrdades de Vida en el
PDI_17 | Saludy seguridad Actividades social
PDI_18 ACtIV'de.ldeS de vidaen la Actividades social
Comunidad
PDI 19 Aprendizaje a lo largo de la vida y Actividades de Vida en el

empleo

hogar
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PDI_20 | Aprendizaje a lo largo de la vida Actividades social
PDI_21 | Actividades de Empleo Actividades de Vida en el

hogar
PDI 22 | Vida en la comunidad Actividades social
PDI 23 | Vida en la comunidad y social ﬁg;:rdades de Vida en el
PDI_24 | Vida en la comunidad ﬁg;:rdades de Vida en el
PDI 25 | Aprendizaje a lo largo de la vida Actividades social

PDI_26 Actividades de Empleo Actividades de Vida en el

hogar
PDI_27 | Actividades de Empleo ﬁgg\élrdades de Vida en el
PDI_28 | Aprendizaje a lo largo de la vida Actividades social

7.2 RESULTADOS DE LAS RS DE LOS ADULTOS CON DI SOBRE LA
DISCAPACIDAD

A continuacién se muestran los resultados obtenidos a través del analisis de
contenido para ello cabe recordar que se hizo la lectura de cada una las
transcripciones de entrevistas, notas y verbalizacién de los dibujos, linea por linea,
para identificar los codigos emergentes, al identificar la existencia de un codigo
estos se agregaron uno a uno al libro de cédigos (Anexo 6), el cual se acompafé
de su definicion, éste mismo codigo emergente se fue agregando a un esquema

general.

Al terminar de codificar se analizé junto a la transcripcion, la pertinencia de los
cddigos, es asi que algunos se modificaron o eliminaron, también se revisé la
formacién de las posibles familias, a fin de dejar los cédigos finales. Los codigos y
las familias se ordenaron tomando en cuenta las tres dimensiones de las

Representaciones Sociales.

En la figura 1 se pueden observar los codigos emergentes identificados, las familias
en las que se agruparon y por ultimo a la dimension que pertenecen, para ello se
puede leer la simbologia en el cual se denotan en naranja, las dimensiones, verde;

las familias y en azul los codigos.
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FIGURA 1.- Codigos, familias y dimensiones tras el analisis de informacién
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7.2.1 Actitud hacia la discapacidad

A continuacion se muestran los codigos y familias en los cuales se puede apreciar
la actitud por parte de los adultos con DI ante la discapacidad, para lo cual cabe
mencionar que la formacion de las familias, una denotada como “actitud positiva” y
la otra como “actitud negativa”, debido al tema en cuestion, se aclara que no ha
sido como una forma de estigmatizar la opinion de los adultos, sino que desde el
referente tedrico de RS, Jodelet toma en cuenta que la actitud, se refiere a la
orientaciéon global positiva o negativa, favorable o desfavorable de una
representacién?* en este caso de la discapacidad.

Es asi que identificar las dos posturas, es de relevancia ya que desde el marco de
la teoria de las RS, las actitudes pueden actuar como elementos nucleares de la
representacion, proporcionando la dimension evaluativa a partir de la que se

ponderan las informaciones’®.

En la figura 1 se visualiza la familia “Actitud positiva”, la cual se compone de cuatro

cddigos: igualdad, autodeterminacién, aceptacion y ser fuerte.

En el cédigo igualdad se agrupan aquellos fragmentos textuales en los cuales los
adultos con DI, expresan como idea central sentirse y ser una persona como

cualquier otra sin discapacidad.

En el codigo ser fuerte se incluye fragmentos como:
PDI_05: “Yo siento [...] que soy fuerte y puedo salir adelante, aun con mi discapacidad “

En los fragmentos textuales que denotan actitud positiva que forma parte de los
codigos de aceptacion y autodeterminacion, se encuentran aquellos fragmentos que
se caracterizan por mostrar la auto identificacion de la condicién de la discapacidad,
asi como autodeterminacién ante la misma, ejemplo de ello es el siguiente
fragmento:
PDI_08: “no importa la discapacidad lo que importa es lo que la discapacidad es para mi, no
es tanto enfocarlo hacia discapacidad, te digo porque no es importante es importante lo que
tl estas viendo ahorita, me preguntan ¢para ti que es la discapacidad? es el esfuerzo yo

estoy dando , que yo estoy dando, porque aunque yo este discapacitado yo le ayudo a la

gente, me ensefiaron a ser independiente’.
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En estas mismas se puede encontrar una reflexion acerca de lo que representa la

discapacidad para la persona con DI, asi como la identificacion de la persona con
esta condicion.

’ml |ﬁ Autoidentificacion {9—2}'
»
’\\ i |ﬁ Autdnomia {10—2}'
" o |ﬁ Aceptacion {&3}'
[ Autodeterminacion {9-2] S ; o ’
Ny e
|ﬁ CF:Actitud Pu:usitival

FIGURA 2.-

Familia de codigos de “actitud positiva” emitida por los
adultos con discapacidad intelectual

En cuanto a los fragmentos donde se percibié la actitud negativa ante la

discapacidad se agruparon en cédigos como: tristeza, sentir discriminacion,
anormalidad, resignacion, frustracion, negacion, deseos de ser

normal,
compensacion, comparacion con los otros. Entre las citas que incluye esta familia
se encuentran:

PDI_01: “Este pues ¢;qué pasa? Y ¢;Por qué no soy normal? y este dije no pues ni modo
verdad, y este dije no pues ni modo verdad, Pus horita ya me hace sentir menos mal”

PDI_03: Este 6sea pues me vine casi abajo, dije jah no pus qué onda! , pues ¢qué paso? Y
¢ Por qué no soy normal?”.

El anterior fragmento muestra como la persona se pregunta y se cuestiona por su

situacion refiriéndose a ella misma anormal que se acompafa de un sentimiento
negativo.
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Otra de las circunstancias que expresaron ante la discapacidad fue la negacion ante
la situacion, si bien es cierto no se exploré la negacion de la propia discapacidad en
el presente, esta si se evidencio ante el conocimiento de que se estaba en la

situacién discapacitante.

4

PDI_05: “Un poquito fuerte la situacion porque yo dije “yo no puedo tener una deficiencia’

porgue yo me siento bien conmigo misma, pero tenia un poquito de lento aprendizaje”.
También surgieron sentimientos de resignacion, tal vez este cédigo fue el mas dificil
de clasificar en una familia, por ello para que no fuera una decision arbitraria del
investigador, se decidio realizar una busqueda tedrica de tal forma la realidad fuera
respaldada por la teoria, es asi que en base al mismo autor de las RS, Moscovici,
se respaldd el colocar el codigo frustracion en la familia de actitud negativa, ya que
desde sus planteamientos de la psicologia de las minorias, se plantea como la
resignacion, puede ser un mecanismo ante una presion social a aceptar un status
gue no fue elegido sino impuesto por las ideas y las conductas de la mayoria social,
mismo que se respalda con la situacién de este colectivo a lo largo de la historia,
acerca de la resignacion llama la atencion la siguiente verbalizacion:

PDI_ 02: “pues si pero por las circunstancias, pues ya naci asi pues ya estoy acostumbrado

asi, 6sea vivo la vida normal asi tranquilo, me siento tranquilo como soy. Pues que no me

tengo que preocupar, que de todos modos naci asi”

|§} Frustracion {1_5}I ‘ﬁ Deseos de ser normal {};}I

&% Sentir Discriminacién {2—5}'
.

€% Negacion {251 . ; z,*'z

" f -

*. . ' -

ﬁ Tristeza {7-71] - _ - _se asoda con . > |ﬁ Comparacion con los otros {1?—11}'

- "'w,_‘_ \\ ' L
ey e Y & PRRREEE
‘ﬁ CF:Actitud Negaﬁval
IR S
- . _‘._--""
|ﬁ Resignacion {5_?}I > ¥ se asocia con Se asoda con

[£% Anormalidad {12-8}] [€% Compensacién {3-8}]

FIGURA 3.- Familia de cdédigos de “actitud negativa” emitida por los
adultos con discapacidad intelectual
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Durante las entrevistas predominan fragmentos que denotan la “anormalidad” que
ellos perciben en si mismos. Una de las circunstancias relevantes durante la
entrevista fue que al cuestionarles acerca de, qué es la discapacidad para ellos, no
lo definen como alguna caracteristica, si no que se definen a si mismos,

comparandose con los otros.

Es asi que en el codigo “comparacion con los otros”, se retomaron dos tipos de
fragmentos, aquellos en los cuales se comparaban con los que ellos consideraban
normales, es decir la comparacion con el grupo mayoritario de personas, fragmento
gue expresa esta situacion;

PDI_03: “no pus soy una chava diferente a usted por decir asi decirlo. Y este una chava con
discapacidad diferente a usted nada mas, usted esta normal y yo no.”

Esta comparacion en algunas ocasiones se acompafaba de la reflexion de las

cosas que no podian realizar debido a su condicion:

En contra parte en este cddigo no solo se mostré la comparacion con los
otros sino con las mismas personas con discapacidad, en el que se resaltaba la

notoriedad fisica de la discapacidad:
PDI_22:“Tengo una discapacidad pero no se me nota como a los demas”.

Aunado a éste cddigo se identificd la relacion con verbalizaciones que denotan un
proceso de “compensacion”’®, entendiendo éste Ultimo como el proceso por el cual
las personas al sentirse menos dotado de los “normal” en algun aspecto, se resalta
alguna otra cualidad que desde la perspectiva individual se considera superior. En
las entrevistas en algunos fragmentos inicialmente hacen una comparacion con los
que consideran “normales”, después le siguen fragmentos en los que se intenta
compensar la situacion de una forma positiva, en los siguientes dos fragmentos se
denota dicha situacion:

PDI_01: “Que es bien padre tener discapacidad, porque los disque normales este, no saben

muchas este, a lo mejor si saben muchas cosas pero no la hacen, y con los de discapacidad

no la saben pero las hacen.”
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PDI_02:” Los de capacidades son igual que los normales, y podemos hacer cosas que los
normales no pueden hacer.”

7.2.2 Informacion y campo de representacion de la discapacidad

Para este apartado cabe resaltar que la informacion se refiere a “la organizacién de
los conocimientos que tiene una persona o grupo sobre un objeto o situacion social

13

determinada “, segun Arraya , esta dimension conduce, necesariamente, a la
riqueza de datos o explicaciones sobre la realidad que se forman las personas,
como consiguiente un elemento a considerar es el origen de la informacion, es asi
gue se puede distinguir la cantidad de informacién que se posee y el origen de la

misma que identifican los actores’.

Comenzaremos por los hallazgos que se evidenciaron a través del andlisis
sumativo, por el cual es posible identificar los términos mas frecuentes que han
sido utilizados por los adultos con discapacidad intelectual, para referirse a su
condicion, es asi que en la Figura 4 se muestra una nube de palabras que usan los
adultos con discapacidad para hablar de sus condicion, para lo cual se recuerda
que las nubes de palabras (cloudwords), son una estrategia que permite visualizar

las palabras cuyo tamafio adoptan por su nimero de mencion.

Anormalidad

Discapacidad

Problema_ _~ Tnvalida
Dificultad

FIGURA 4.- Nube de términos mas frecuentes mencionados en las
entrevistas con adultos con discapacidad intelectual.
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La palabra usada con mayor predominio para referirse a su situacién es
discapacidad, sin embargo, aparecen términos también con gran frecuencia tales
como; enfermedad, dificultad y anormalidad, mismo predominio se analiza en la

discusion asi como la importancia de su predominio.

Como parte de la dimension de informacion se traté de identificar cuales eran los
tipos o dificultades que conocian o expresaban los informantes durante la entrevista.

Los fragmentos se refieren principalmente en su mayoria a la discapacidad motriz.

|§§ Discapacidad Auditiva {3—0}' |§2 Discapacidad visual {&u}l

L b

v

-

|'§3 Discapacidad Intelectual {12—::-}'

- - # .\4 i" t - -
|ﬁ CF:Tipos de discapacidad identiﬁu:au:lu:nsl

FIGURA 5.- Familia de cédigos de “tipos de discapacidad y dificultades”
emitidas por los adultos con discapacidad intelectual.

A pesar de que como ya se mencion6 el predominio de la identificacion de la
discapacidad motriz, se identific6 que algunos de los participantes identifican
diferentes tipos de discapacidad, lo cual se ejemplifica con los siguientes
fragmentos:
PDI_20: “Yo que es una discapacidad, la capacidad de una persona es cuando no pueden
hablar, o caminar, o dificulta para respirar y ver, o tienen cancer, yo dibuje a una persona
gue no puede caminar 6sea que estd en andadera, 0sea si puede caminar pero usa
andadera, dibuje a una persona que no puede ver...”
Sin embargo aunque se identifica estas variantes de la discapacidad no se expresan con
los términos formales de discapacidad motriz, intelectual, sensorial, sino caracteristicas ,
tales como no hablar, oir o caminar, esto se ejemplifica cuando tratan de definir a una
persona con discapacidad:

PD_22: “Una persona con discapacidad puede ser un ciego, un nifio en silla de ruedas, es

asi que dice que necesitan mucho apoyo para salir adelante..”
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PDI_11: “Mmm... que no pueda oir, que no pueda hablar, que hable a sefias, mmm que no
pueda escuchar, 6sea que le tengamos que gritar, [...] este una persona que no esta en este
mundo, ésea, esta, 6sea esta con nosotros, estd en otro mundo, como un nifio que esta en
artes manuales, hay un nifio no sé si lo conozca se llama-, él no esta en este mundo, esta
en su mundo.”
En los fragmentos también se puede observar cuales palabras usan para referirse
a estos tipos de discapacidad, esto principalmente tras explicar el dibujo que habian
realizado para mostrar lo que para ellos es una persona con discapacidad, como ya
se mencionaba se identific6 a la discapacidad motriz, como el principal tipo de

discapacidad: “PDI_11:” Puse a una persona en muletas, que no puede caminar, como mi amiga,

tenia muletas antes, necesitaba ayuda que para subir para 6sea pues ayudarla a lo mismo, una

persona invalida, que no pueda caminar, que nomas este en la cama puede ser...”

FIGURA 6.-Nube de términos mas frecuentes mencionados en las
entrevistas con adultos con DI, para referirse a discapacidad motriz

Dieltad Yot ‘leO pOdeP CamillaI‘

Persona en muletas

Silla de ruedas

En la figura 6, se muestra como las palabras que se usan cuando se habla de lo
gue formalmente se conoce como discapacidad motriz, se usan vocablos tales como
no poder caminar, pero también con objetos de apoyo como la silla de ruedas.
Aunado a la visualizacion del dibujo ha sido también la que mas se ha dibujado e
identificado como discapacidad, notdndose un predominio de la visualizacion de la

persona con discapacidad como una persona con dificultad motriz.

En lo que respecta a la discapacidad intelectual durante la lectura de trascripciones

y verbalizaciones de los dibujos se han encontrado una mayor variedad de términos
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gue los usados para referirse a los otros tipos de discapacidad. En la figura 7, se
muestra como existen variedad de términos utilizados, tales como: dificultad del
aprendizaje, retraso mental, lento aprendizaje, trastorno mental y discapacidad del

aprendizaje.

Entre estos términos resalta como existe una generalidad de asociar a la
discapacidad intelectual con el proceso de aprendizaje y su dificultad para el mismo,
asi como la inteligencia. A continuacion, es posible leer algunos fragmentos que

evidencian las palabras que usan para referirse a este tipo de discapacidad.

PDI_16: “Mi discapacidad es intelectual.. [...]”

PD_05: “[..] yo no puedo tener una deficiencia porque yo me siento bien conmigo misma,
pero tenia un poquito de lento aprendizaje, entonces me hicieron unos examenes de

inteligencia psicolégicamente”,

PD_01.7...] la discapacidad de aprendizaje rapido, de no aprender asi, tengo que estar

meses y meses para que se me quede en la cabeza”.

Lento Aprendizaje

Dificultad de aprendizaje

Retraso Mentg] st el

Dkolod Legrs Discap&ﬂid&d ]ntelectﬂa.l

FIGURA 7.- Nube de términos mas frecuentes mencionados en las
entrevistas para referirse a discapacidad intelectual

En cuanto a la discapacidad visual, la variacion de términos fue menor ya que las
palabras utilizadas fueron, persona ciega, que no puede ver y discapacidad visual,
siendo estas de predominio de la funcién diferencia ante las anteriores que se

asociaban a objetos o a procesos humanos.
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Discapacidad visval

No puede ver

FIGURA 8.- Nube de términos mas frecuentes mencionados en las
entrevistas con adultos con DI, para referirse a discapacidad visual

En lo que respecta a la discapacidad auditiva, llama la atencion que esta se asocio
con la dificultad del lenguaje ya que identifican que la persona que no escucha

también tiene dificultades del lenguaje, asi con el término “muda” (Fig. 9).

Persona muda .
Sordamuy

No habla bien

FIGURA 9.- Nube de términos mas frecuentes mencionados en las
entrevistas con adultos con di, para referirse a discapacidad auditiva

También se agruparon aquellos tipos de discapacidad de los cuales hablaban las
personas con discapacidad, estos resaltan por no ser tipos de discapacidad
tradicionalmente clasificados como tal, este es el caso del cancer, Alzheimer y

autismo, lo cual se ejemplifica a través del siguiente comentario:

PDI_20: “... es cuando no pueden hablar, o caminar, o dificulta para respirar y ver, o tienen
cancer [...Joorque la persona que no puede respirar, dificulta para hablar, no, para no poder
respirar, puede , puede tener un problema o no poder respirar bien..”
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FIGURA 10.- Familia de codigos “otros tipos de discapacidad”, emitido
por los adultos con DI.

Ademas también se resalta una cita, en la cual al definir que era la discapacidad, el

participante la defini6 como “una persona que le dificulte hacer sus actividades

personales’.
|§§ Discapacidad de los otros {4-0}'
&
|§} Enfermedad {144:1}' ; €% Limitaciones {143}'
v, : .
[£% Causa Nacmiento (50} | | o

v

- “ T _‘r-"d'-’
|ﬁ CF:Causa de la discapacidadl

FIGURA 11.- Familia de cédigos de “causas de discapacidad” emitidas
por los adultos con DI.

Como parte de la dimension informacion se analizé cuales son las causas que los
adultos con DI atribuyen a la discapacidad (figura 11), uno de los codigos que si
bien tiene pocas citas, resalta porque se sefiala a la discapacidad no como una

situacion individual, sino como una cuestién que los otros han construido, son:
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PDI_02: “Pues la discapacidad es, es que las mamas que no quieren ver que sus hijos son

de capacidades diferentes “.

PDI_ 04: “que te rechacen de las personas disque normales, porque ellos tienen una
discapacidad dentro pero no saben ellos.”

Otras de las causas mencionadas por los informantes fueron las que se
incluyen en los codigos “enfermedad” y “causa de nacimiento” en el caso del
primero, se expresan situaciones claras en las que se usan palabras como “a mi la
discapacidad no me da”, situacion que se asocia tradicionalmente con las
enfermedades:

PDI_03: “a mi la discapacidad no me da, yo desde que entre aqui a mi me empezaron a

decir que, aunque tuviera una discapacidad, aqui ya se me iba a ser un nifio sin

discapacidad’.
En el caso de “causa de nacimiento” las personas narran circunstancias al
nacimiento, que relatan sin hacer referencia quién les dijo esta informacién, sino
como un hecho propio, para ello se muestran tres fragmentos representativos. En
algunos se menciona no sélo la causa sino a la funcién que se ha perdido, en este
la persona referia primero la causa de nacimiento seguido de la funcion que habia
afectado:

PDI_05:" hay un liquido que hace que el cerebro funcione bien y entiendas tanto la logica,

como la fisica, como la quimica, y yo no tengo ese liquido...”
PDI_02: “cuando naci presente tres paros respiratorios, dos fuertes y uno leve, por eso naci
asi con ese problema, de los o0jos y luego presenté estrabismo.”
En otros Unicamente se hace referencia a la complicacion a la cual se adjudica la
condicion de discapacidad:

PDI_01: “naci con una cabeza muy grande, yo supongo que me hicieron estudios, me salio

un tumor, y me operaron para ponerme la valvula.”

PDI_04: “Desde que naci yo, me venia ahogando”.

En la figura 12, se resume el origen de la informacién que reciben los adultos
sobre la discapacidad, que proviene de la informacioén del médico, informacion de
psicologos, familia, y de manera tras la observacion de las diferencias con los otros

gue consideran que si cumplen con el patron de normalidad.
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FIGURA 12.- Familia “origen de la informacion” emitida por los adultos

con discapacidad intelectual.
En esta familia se muestra un predominio del origen de la informacioén a través
de la experiencia de la comparacion que se hace con las caracteristicas fisicas,
habilidades y funciones que si puede realizar las personas “normales”, es decir la

informacion surge ante la comparacion y es asi que lo que no se pude hacer como
la mayoria se transforma a su vez en la informacion que la persona tiene sobre la

discapacidad.
dimensiones (informacién y campo de representacion), esto se ha hecho debido a

que las dimensiones no son independientes, sino que la informacién que tenga una
persona sobre el objeto’? (la discapacidad y los apoyos), intervendra en el campo
de representacion, es decir lo que se cree sobre el objeto sera de relevancia para

Como se notard en este apartado se han tomado en cuenta ambas

la interpretacion de la discapacidad de manera individual, en los grupos sociales
cercanos y en la misma sociedad.
Se hicieron familias respecto a como se cree y se interpreta en ellos mismos

la discapacidad “microsistema”, en el entorno cercano como la familia y amigos
campo de iniciaremos con el

“‘mesosistema” y a nivel social “macrosistema”.
Adentrandonos en el representacion,
autoconcepto, que forma parte del microsistema, cdmo se define a una persona con

discapacidad.
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Lo que se encontr6 con mayor frecuencia es que las personas con
discapacidad tienen que ser obedientes, estos fragmentos tenian relaciéon con el
codigo dependencia:

PDI_02: “me han dicho que he mejorado en varias cosas, ya sé hacer mandados, hacer lo

que me piden.”

También se encuentran citas, en las cuales los informantes expresan deseos
de ser normales:

PDI_05: “...Ahorita todavia no dan los resultados. Los tiene mi mama, pero si son examenes

sencillos como armar una figura, contesta sencillas operaciones de matematicas y todo, pero

me encantaria oir que tengo lo mismo que una persona normal, una dificultad matematica

como cualquier persona normal .”

Existen otras caracteristicas que ellos definen en lapersonas con
discapacidad como personas iguales a cualquier otra, pero también como personas

gue viven violencia.

Q Tqualdad {3-2}
N

Q Deseos de ser narmal {3-7} Q Autodeterminacion {9-4}

g | h

ﬁ Percepcion de nifiez {1-0} I‘. 3 ," ﬁ Conductas infantiles {2-0}

¥ \ 1 ! B

ﬁ} Negaddn {2-6} \‘\ ". ' ;' J" Q Autoidentificacion {9-4}

[£% ser fuerte {1-3} L i ! €% Autdnomia {10-3}

Q Obedienda {7-1} * Q Dependenda {1-1}

*._asqciado con”

—F

FIGURA 13.- Familia de codigos “autoconcepto” emitida por los adultos
con discapacidad intelectual.

Como parte del campo de representacion en el microsistema, se mostré que
toma principal importancia el cédigo “consciencia de tener”, cuando los informantes
se les pregunta como ellos se dieron cuenta que tenian una discapacidad, se

identificaron citas que tenian que ver con la “comparacion con los otros”. En el cual
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expresan como al compararse con los otros que consideran “normales”, se percatan
que ellos “no lo son”.
PDI_01: Yo misma me empezaba asi, a dar cuenta, yo sola, ¢por qué estaba en esta

escuela? Y veia a mis amigas normales, yo veia chavos con discapacidad, no pues son con

discapacidad, yo misma me daba cuenta.

PDI_24: Pues decia, mi mama decia que tenia disque discapacidad, pero que no es tan
notorio como los Downs o asi, o los paraliticos o algo asi.

Se muestra en la figura 14 como el cédigo “consciencia de tener” se asocian
también con los de exclusion social, exclusion por amigos, exclusion familiar y
escolar, de manera amplia muestran como al sentirse y observarse excluidos,
contribuye a darse cuenta de la propia situacion. En el caso de la exclusion escolar,
surgieron fragmentos en los que se hablaba del trato de los profesores:

PDI_02: “porque la maestra, una maestra en kinder que tenia, me arrinconaba nomas porque

7

Si”.

|§2 Aceptacicn {5—4}'

&
|ﬁ Informacicn del médico {2—2}' |ﬁ Informacion psicologos {3-—2}'
|§§ Exclusidn escnlar{E—Z}I se asoda con |§§ Exclusidn por amigos {4—2}'
25 Causa de se asocia con
|ﬁ Exclusidn fﬂm”l'a"{?—'l}l se asocia con se asocda con
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se asoca con il

|§2 Consciencia de tener -{14-—11}'

se asocia con——®

ﬁ Igualdad {322 <4 / \ s causa dg_q_h

se asocia con |§;§ Exclusién Social {12—3}'

=5 causa de

|ﬁ Informacion del profesona {3-—1}'

|ﬁ Comparacion con los otros {1?—11}'

FIGURA 14.- Representacién del coédigo “consciencia de tener” y sus
relaciones con otros coédigos.

Otra de las exclusiones era la que se daba en el hogar, en el que expresaban la
diferencia de trato con otros miembros de la familia:
PDI_03:”es que yo cuando llegaba a la casa, siempre que llego a la casa le digo a mi mama,

le digo a todos que yo ya llegué, entonces me dicen si esta bien, y hasta ahi no me dice de

cémo me fue ni nada, desde ahi fue, que me di cuenta’.

71




Creo gue en este estudio ha denotado que la exclusién también tiene que ver con
personas en particular, no sélo maestros y familia, sino amistades:
PDI_04: “porque, me hacian a un lado... [...JSi, disque amigos normales, te van alejando, no
que ya no quiero salir, y asi me di cuenta.”
Pero también hubo ejemplos en los cuales la exclusion abarcaba varios aspectos
gue impedian la participacion en general:
PDI_ 09:”... Porque tG nomas estas en la silla de ruedas sin poder jugar futbol, sin caminar,
sin correr, sin salir a la calle, sin te que te estén acompafiando, yo sin poder jugar, sin poder
correr, si, sin poder hablar con alguien que te aprecia mucho”
También ser conscientes de tener discapacidad, no solo se atribuy6 a la
exclusién sino a la informacion que profesionales de la salud otorgan tanto de
médicos y psicologos:

PDI_05: “Empecé a escuchar al doctor de mi discapacidad y luego ya me explicaron, pues

te pones mal , pero soy normal...”

PDI_07: “Me lo empezaron a decir los psicdlogos, que era especial, que yo tenia una
discapacidad.”
Desde el campo escolar, también darse cuenta de la situacion se daba de manera
directa por la informacién proporcionada por los profesores:
PDI_16: “Cuando estaba en quinto afio de primaria iba a repetir el afio, me comentd la

maestra que tenia problemas del aprendizaje, fuertes, me diagnosticaron que tengo retraso

mental leve.”
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FIGURA 15.- Representacidon del cédigo “comparacion con los otros” y

sus relaciones con otros cédigos

Pero también, se identifico que tras la comparacion en cuatro diversos casos ellos

establecen una jerarquia entre las propias personas con discapacidad de tal forma

compensan sus condicion y limitaciones, esta compensacion si bien ya se habia

comentado que era primeramente acompafiada de una comparacién con los

“‘normales”, también se identific6 cuando se compraba

diferentes tipos de discapacidad.

Lo cual podemos mostrar con fragmentos como:

n con las personas con

PDI_01: “Este pues hay cosas que puedes tener con apoyo y hay cosas que no, los que

evallan bajo de discapacidad, hay unos que no estan al cien

por decir asi y uno al cincuenta, entonces el 70 esta mas al

sino que al setenta por ciento

to que el 50, hay algunos que

pueden necesitar apoyo, hay algunos que soélo tienen retraso mental y que no se les nota

nada, esos pueden no tener apoyo, que se saben andar por si solos, muchos estamos bien

y luego estamos un poco mas buenos.”

En el siguiente fragmento se denota como la persona

se compara primero con

situaciones de personas “normales” seguida de la comparacion con los compafneros

en misma situacion.
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PDI_05: “yo nunca he sido una alumna de diez, ni creo serlo, 6sea por mi discapacidad, por
mucho mucho que le eche ganas, yo mira por ejemplo en esta escuela, no por ofender a
nadie, porque yo no soy de ofender a alguien, porque yo amo a las personas soy como Dios
amo, y es mi privilegio, ella, digo Dios me ha ayudado mucho entonces yo me siento aqui
como la mas aplicada, pero no es por hacer menos a las demas personas.”
Sin embargo, esta compensacion también trata de igualar a los otros como en
situaciones similares, en los que se acompafia de expresiones en las que se
muestra que aunque los normales no lo noten, ellos también tienen una
discapacidad.
PDI_11: “Es que mucha gente como que discrimina, los discrimina, la verdad yo les he dicho,
épor qué los discrimina?, yo les digo que no son diferentes, somos iguales, solo porque

tenemos una enfermedad diferente a ellos, aunque ellos estén muy normales, ellos también

tienen discapacidad aunque no lo vean..”
En uno de los fragmentos de las transcripciones se muestra como esta comparacion
incluye las actividades que si se pueden realizar o no dependiendo el tipo de
discapacidad, y cdmo se resalta el pasar por una persona normal:
PDI_03: “siento que no que soy fuerte y puedo salir adelante, aun con mi discapacidad, que
puedo pasar por una persona normal, y puedo hacer una familia normal, yo puedo hacer mi
vida normal, si cumplo 20, 25, 27 afios y me quiero casar lo puedo hacer, porque me siento
fuerte en ello, pero por ejemplo una persona que usa silla de ruedas a lo mejor es dificil,
porgue la otra persona tendria que llevarla en la silla de ruedas a todas partes, pues no
camina, 0 no mueve muy bien sus brazos , su cuerpo , entonces yo si me siento bien”.
Si bien es cierto se llegb a estas observaciones de la compensacion y jerarquia que
existe entre las propias personas con discapacidad intelectual, al investigar acerca
de la existencia de un fundamento tedrico, resulta que la teoria de la comparacion
social afirma que la gente evalla a otras personas y a si misma generalmente sobre

la base de las comparaciones interpersonales®.
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FIGURA 16.- Familia de cdédigos “mesosistema y macrosistema” emitida

por los adultos con discapacidad intelectual.

En cuanto al campo de representacion en el meso y macrosistema (figura 16) , al

hablar de mesosistema, se refiere a como la discapacidad desde su punto de vista

ha afectado o influido en los entornos cercanos como la familia y la escuela.

Por ejemplo, se rescataron en esta familia los fragmentos que evidenciaban como

la condicién incapacitante ha influenciado o permeado su vida familiar o como lo

visualizan sus miembros:

PDI_03: “por decir, y a veces mi hermano llegaba, y a veces llego y “;, Como estas hermano?

¢, Qué haces?” Como él ya sabe que estoy en una escuela especial a veces me dice “;,como

te fue en la escuela, ¢cémo estds?,”y como él le ha dicho a todos sus amigos que tiene un

hermano especial, pues él dice que ellos se burlan.”

Desde el ambiente escolar también se describen algunas circunstancias en las que

se muestra como la situacion influye en el trato escolar:

PDI_17: “me mandaron a la tarde, la maestra que no me quiso me tocé en la, en primero y

segundo me toc6 la misma maestra, entr6 a tercero y me toca la misma maestra de la

mafiana, y pus desde ahi ella no me quiso, me empezé a decir que yo estaba loco, que yo

necesitaba una escuela, un medicamento para dormir, desde ahi empezaron a decirme que

Si yo estaba mal”.

En el caso del macrosistema, que trata precisamente de como desde su punto de

vista el tener una discapacidad los posiciona ante la sociedad, asi como la influencia

o impacto de la discapacidad desde su experiencia:
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PDI_01:” Si de que “ay viene esta chava” “ay viene con nosotros, vamonos a otro lado”, me
ha dejado de hablar. Aqui en la escuela no me hablan muchos pero en el face si, este pero

no en el face si me hablan.”

PDI_24:” Si, mis compafieros me hacian a un lado, me hacian cosas, me aventaban
comidas, o cosas asi, no me trataban muy bien...”
En el caso de los fragmentos que agrupa el codigo riesgo de abuso se denotan
situaciones de riesgo de ser abusadas principalmente de manera sexual, tales citas
son:

PDI_24:"Luego el sefior quiere conmigo, a huevo, pues le he dicho que no, sus compafieros

me lo encadilan]...Jésta grande, me dice “mija ven”, o me ofrece dulces...”

PDI_20: “Cuando estaba en la secundaria, este fui a la casa, y mi prima y él estaban viendo
videos, yo estaba ahi con ellos, mi prima fue al bafio, y me dijo ven (primo materno), le dije
mande, me dijo “siéntate aqui”, fuiy me senté, y me jalo, me hizo sentarme, él estaba sentado
y me sento arriba de él, nada mas me estaba haciendo asi (sefiala sus piernas), me paré y
me fui, le dije a la prima, “jvamonos a tu cuarto!”...”
Cabe destacar que éste codigo muestra como la condicion de discapacidad también
los posiciona ante riesgos, sin embargo, éste soélo fue caracteristico en las
participantes del sexo femenino, si bien éste no es un estudio en el que se
evidencien diferencias de RS, de acuerdo al género o sexo, si seria de utilidad de
manera futura conocer estas diferencias, ya que, si se identificé diferencias de como
las RS tanto de discapacidad y apoyos, son percibidas y vividas al ser hombre o
mujer.
7.3 RESULTADOS DE LAS RS SOBRE LAS NECESIDADES DE APOYO DE LOS
ADULTOS CcON DI
Como ya se mencionaba en otros aparatados la discapacidad al ser entendida como
la discrepancia entre las limitaciones de la persona y las exigencias del ambiente,
desde esta reflexion se ha propuesto a los apoyos como una forma de moderar las

exigencias del ambiente y la limitacion propia de la discapacidad.

En base a ello se decidid la pertinencia de indagar tanto las RS de la discapacidad
y los apoyos, es asi que en este apartado se muestran los hallazgos de las

necesidades de apoyo. En este apartado se podra encontrar como la actitud de
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predominio es positiva, asi como los apoyos que las personas con DI expresan
como esenciales y que dependen de la situacion de la persona con discapacidad.
Asi mismo en este apartado se finalizara con las necesidades de apoyo potenciales,
misma que surgen de los deseos de acceder a una vida adulta, cabe resaltar las

diferencias entre hombres y mujeres.

A continuacion, se muestran los resultados obtenidos a través del analisis para
describir las RS sobre las necesidades de apoyo de los adultos con DI, en la figura
17 se pueden observar los codigos emergentes identificados, las familias en las que
se agruparon y por ultimo a la dimension que pertenecen en lo que respecta a las

necesidades de apoyo.
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FIGURA 17.- Cddigos, familias y dimensiones de las representaciones sociales sobre las necesidades de apoyo
de adultos discapacidad intelectual.
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En cuanto a la dimension de actitud, se tratd de identificar ambas posturas sobre
los apoyos, sin embargo, en los trascripciones de las entrevistas no se encontraron
fragmentos que denotaran una actitud negativa, sino mas bien se resalta lo positivo

e importancia de ayudar a las personas con discapacidad.

Cabe resaltar que la actitud se ha clasificado de acuerdo a lo que los participantes
consideran positivo 0 negativo de los apoyos, es decir que en algunas situaciones
ellos consideran cosas positivas, acompafiadas en ocasiones de caracteristicas de
apoyos en las que el mismo apoyo es una muestra de sobreproteccion o limitaciones
en la autonomia, esto visto desde el punto de vista tedrico, aun asi, ellos lo expresan

COmo una circunstancia positiva.

En general se han identificado tres caracteristicas que a través de las expresiones
evidencian sobre las necesidades de apoyo: la primera tiene que ver con
expresiones que en los que se denota el punto de vista positivo hacia las
necesidades de apoyo, que desde el punto de vista teérico esto contribuye en
realidad a la dependencia; la segunda caracteristica se refiere al cuidado pertinente
tanto de acuerdo al tipo de discapacidad, tanto como en el de acuerdo al Coeficiente
Intelectual (Cl); la tercera caracteristica se refiere al apoyo como contribucion a la

autonomia de las personas con DI.

En el siguiente caso, se muestra un fragmento que se caracteriza por lo que desde
el area de la Enfermeria se identifica con el cuidado sustitutivo asi como se resaltan
los apoyos de tipo instrumental como aparatos, asi como el aprendizaje de lenguaje

alternativos:

PDI_11:” Ayuda, como una persona que la ayudes a subir, o esta muy alta la banqueta a
subir también... mmmm una persona invalida, necesita que lo cuiden que él no sé puede
mover como uno, necesita que lo bafien, si pues no, una persona que no pueda hablar, tiene
gue ensefiar a sefias, una persona que no puede escuchar, necesita aparatos para que
pueda escuchar, una persona que esta en su mundo necesitamos apoyarlo, 6sea uno como
padre, que este , porque hay papas que se ponen de nervios, y los dejan.”
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FIGURA 18.- Familia de cddigos “actitud positiva ante los apoyos~

En la figura 19, se muestran las areas en las que expresan las personas con DI, que
necesitan apoyo, entre los codigos destacan el de “apoyo pertinente”, con el cual se
etiqueta aquellos fragmentos que expresan como consideran, que el apoyo no es el
mismo para todas las personas con discapacidad, sino que ellos distinguen que es
diferente dependiendo el tipo o nivel de discapacidad o la edad de la persona.
Fragmentos que pertenecen a este codigo y que evidencian esta situacion son:
PD_01: Este pues hay cosas que puedes tener con apoyo y hay cosas, que no, los que
evallan bajo de discapacidad, hay unos que no estan al cien, sino que al setenta por ciento
por decir asi y uno al 50, entonces el 70 esta mas alto que el 50, hay algunos que pueden
necesitar apoyo, hay algunos que sélo tienen retraso mental y que no se les nota nada, esos

pueden no tener apoyo, que se saben andar por si solos, muchos estamos bien y luego

estamos un poco mas buenos.
En el anterior fragmento se destaca como la persona caracteriza el apoyo de

acuerdo al nivel de Coeficiente Intelectual (Cl), y como al tener un Cl més alto desde

Su punto de vista necesita menos apoyo.

Por otro lado surgieron expresiones en los que el apoyo se asocia al tipo de
discapacidad, asi como se describen las adecuaciones que deberan realizarse de
acuerdo a actividades de la vida diaria:

PD_05: “Bueno depende de la discapacidad por ejemplo, si es una de silla de ruedas
apoyarlo con otra persona para llevarlo a su casa, aqui en el CECADEE contactar a sus
padres, y que sus padres traigan el carro, y subirlo al carro o camioneta para que lleven la
silla de ruedas y a la persona, este sino algunos que caminan un poco chueco, que tienen

el pie asi, ehh pues ellos si entienden Osea pero tendrian que hacer con cuidado las
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actividades, por ejemplo si usan un cuchillo , se pueden cortar, o si le ponemos unas tijeras
en artes manuales, pues se puede también cortar, 6sea nada mas hacer cosas menos
peligrosas, como silicén caliente, que tal si en vez de darle al mufieco le da al dedo, para
gue no se vaya a quemar...”
Algunas de las caracteristicas que también expresan ante los apoyos es el hecho
que los apoyos requieren el aprendizaje de herramientas por parte de los que
rodean a la persona que faciliten la comunicacion:
PDI_25:”yo escribi a una nifia en la silla de ruedas, ellas necesitan ayuda para cuando esta
en la equina, estan en la esquina tienen que pasar rapido, nosotros le podemos ayudar a
pasar la calle, también alguien que tene un , ¢como se llama? un sordomudo, el nosotros

necesitamos aprender sefias, y ayuda para encontrar trabajo, este también a aira, ella

necesita que la apoyen mucho, poque ella no sabe hablar.”
Caso contrario al que se describié al inicio, en el que se expresa al apoyo como una
situacion de sobreproteccion, en contra parte describen al apoyo como una forma
de ayudar en la autonomia de la persona con DI.
PDI_2:"Pues en no sobreprotegerlo, porque bueno por ejemplo, para que te quede claro, por
ejemplo si es un nifio, por decir algo, un nifio de cuatro afios, se le hace todo, pero ya a partir
de los ocho, se le tiene que ir ensefiando a hacer las cosas, por ejemplo a bafiarse solo, a
tender su cama, a hacerse de comer, por ejemplo, cuando no estan sus papas, pues
ensefarlo a que tiene que ser responsable de cuidar la casa, de que no le abra a nadie, de
que no conteste el teléfono, si son personas extranas”
En cuanto a las areas que identifican como en las que requieren apoyo se
identificaron cinco, en la cual se expresa que el principal apoyo que requieren es en
el area de aprendizaje, asi como lo que ellos expresan como “ayuda”, en el sentido

de que el apoyo que mas se requiere es “ayudar” al otro en sus actividades.

Algunos otros fragmentos hacen referencia al apoyo para el uso de la tecnologia.
Cabe resaltar que ellos identifican que necesitan apoyo en habilidades sociales,
tales como convivir con otros, expresar sus sentimientos y controlar su estado de

animo.
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FIGURA 19.- Familia de codigos “Areas en las que necesitan apoyo”
emitida por los adultos con discapacidad intelectual

En el caso de quien provienen los apoyos que ellos identifican, principalmente es el

apoyo familiar, como importante desde su punto de vista:

PDI_02:” Pues el apoyo de mi familia, porque la familia es lo mas importante que hay.”

PDI_03: “Al principio yo queria que alguien me apoyara, al principio, pero ya te digo, que
desde que estoy con mi familia, ya he sentido ese apoyo”

PDI_05: “Mmmm primero el apoyo familiar, que es el que todos necesitamos para aportar
algo, es lo que pienso yo”

|§§ Apoyo de la escuela {3-D}I

8

|ﬁ Apoyao materno {4-1}' E |ﬁ Apoyo familiar {ID-E}I

.. ! .

Tta ¥ &
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FIGURA 20.- Familia de codigos “de quien proviene el apoyo” emitida por
los adultos con discapacidad intelectual.
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Del codigo de los apoyos de las madres, se pueden destacar algunos fragmentos
como:
PDI_01: “yo no caminaba, caminaba hacia adentro, entonces me caia muy seguido,
entonces mi mama mucho tiempo me estuvo llevando al CREE, por eso ahora camino, hablo,
porque antes no hablaba, pues me llevo a muchos lados.”
En algunos fragmentos las personas con discapacidad intelectual, se expresan
como personas capaces de tener conductas relacionadas con la autonomia que se
relacionan a su vez con el apoyo materno:
PDI_01: “Por decir si llego o llega a faltar mi mama o alguien de ellos, que ni lo mande Dios,
este pus ya se andar sola.”
Pero también se visualiza que la autonomia ello, los consideran como un beneficio
del apoyo, éste ultimo cbédigo se asocia en tres citas con la moderacion de las
conductas, ejemplo:
PDI_03: “La que tiene mas apoyo porque asi le dicen lo que es bueno y lo que es malo,
vamos a suponer el camino recto derecho es el del apoyo, y el camino izquierdo es el que
no tiene apoyo y se va ir por otro lado. Pus yo digo que mas répido va tener las cosas el
izquierdo porque va mas rapido, caminando bien rapido, y el recto va despacito.”
En la figura 21, se muestra la familia “necesidades de apoyo potenciales”, en ella
se han agrupado aquellos codigos que denotan deseos que expresan a futuro y que

son necesidades gque se presentan o podrian presentarse de manera potencial.

Los codigos que se han considerado son: deseos de casarse, deseos de maternidad

y deseos profesionales. Las citas que muestran de manera clara estos deseos, son:

En el caso de los hombres hubo un predominio por los deseos de trabajar, pero

también de formar una familia expresados de la siguiente manera:

PDI_02: “tengo que elegir la mujer que valga la pena, porque no cualquier mujer, necesito

tener un buen trabajo, si esos si.”

PDI_ 04: “pues si se me da la oportunidad, de que si me meten a trabajar, tener una casa

por los puntos, formar una familia porque es bonito
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En el caso de las mujeres las expresiones hacian referencia a los deseos de
casarse, para lo cual habra que discutir si estos deseos, tienen que ver con el deseo

de cumplir con el rol tradicional ligado al género.

PDI_05:" [...]Jsi cumplo 20, 25, 27 afios y me quiero casar lo puedo hacer, porque me siento

fuerte en ello.”

PDI_10:” ; Cuando sea grande? Pues trabajar, rentar una casa, una familia”

PDI_28: “Me gustaria hacer familia, casarse y tener hijos, pero también trabajar,”
Otro de los deseos tenia relacion con deseos de tener un oficio o profesion:

PDI_05: “yo me veo como una veterinaria..o biéloga, me encanta la naturaleza, es preciosa,

tanto el cuerpo humano como el cuerpo animal”.

|§§ Deseos de casarse {E-EI}I |§§ Tener hijos {E-EI}I
‘\ =
|ﬁ Deseos profesionales {4{!}' ‘Hxi ;’J |ﬁ Trabajo {9—1}'
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FIGURA 21.- Familia de cddigos “necesidades de apoyo potenciales”

En base a las expresiones recogidas en este apartado de resultados, vale la pena
tomar en cuenta para la discusion, el predominio de la actitud positiva ante los
apoyos, ¢realmente lo que definen desde su punto de vista como positivo, es

positivo para influir en una vida independiente o0 aumentar la autonomia?
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VIIl. RESULTADOS DE LAS RS DE LOS Y LAS CUIDADORAS
PRIMARIOS

En este apartado se muestran los hallazgos que corresponden a las RS de los
cuidadores primarios de manera inicial se muestra la caracterizacion de los mismos,

seguido de la actitud, la informacion y campo de representacion de la discapacidad.

Se puede resumir que en el apartado se revisa tano la actitud positiva y negativa,
en cuanto a la informacion, el predominio por referirse con términos como
discapacidad y enfermedad. Uno de los hallazgos que resaltan son las causas de la

discapacidad, entre las que se encuentran las vacunas y alimentos en el embarazo.
8.1 Caracteristicas de los cuidadores primarios

Los informantes cuidadores primarios son diez, con predominio femenino, de ocho
cuidadoras, el resto es del sexo masculino. En la tabla 2 se pueden observar que la
edad de los informantes es entre 49 afios y 75 afios, en su mayoria son mujeres
dedicadas al hogar, en el caso de los hombres, uno es profesor jubilado y el otro

técnico en enfermeria.

En cuanto a la persona que cuidan, hay combinaciones variadas en cuanto al sexo
tanto del cuidador y persona con DI, mujeres cuidando mujeres, mujeres cuidando
hombres, hombre cuidando a hombre y hombre cuidando a mujer, en estos ultimos
dos casos se verificd que realmente cumplieran con el rol de cuidadores primarios,
lo cual pudo corroborarse a través no sélo de las entrevistas, sino de la observacion

participante, asi como la verbalizacién de las personas con DI.
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TABLA 1.- Codigo, sexo y edad de los informantes cuidadores primarios

Cabdigo Sexo Edad Persona que cuida Parentesco Ocupacion
Mujer con DI
CP 01 Femenino ?4 limitrofe de 22 Madre Profesora de
- afnos ~ preescolar
anos
CP_02 Femenino Aig Mujer con E)I leve Madre Hogar
anos de 22 aifos
57 Mujer con DI
CP_03 Femenino afios limitrofe de 26 Madre Hogar
afnos
CP_04 Masculino %2 .Ml,”er con DI Padre Tecnico en
anos limitrofe de 18 enfermeria
57 Hombre con DI
CP_05 Femenino afios limitrofe de 27 Madre Hogar
anos
CP 06 Masculino ?3 Hombre conNDI Padre I_Drofesor
- afos leve de 26 afios jubilado
CP_07 Femenino 4(3 Hombre C0n~D| Madre Hogar
anos leve de 18 afios
CP_08 Femenino A~'4 Mujer con E)I leve Madre Secretaria
- anos de 18 anos
CP_09 Femenino ~75 Hombre C0n~D| Madre Hogar
anos leve de 32 afios
CP_10 Femenino 96 Hombre C0n~D| Abuela Hogar
anos leve de 18 afios

Fuente: directa

8.2 RESULTADOS DE LAS RS DE LOS Y LAS CUIDADORAS PRIMARIOS SOBRE LA
DISCAPACIDAD

En este apartado se presenta los resultados tras el andlisis de las transcripciones
de las entrevistas con los y las cuidadoras primarias, el andlisis ha seguido la misma
l6gica como fue en el caso de los adultos con DI. En este caso en el anexo 7 se
despliegan cada uno de los cédigos y a que se refieren los fragmentos textuales

que agrupan.

En la figura 22, podemos observar los cddigos emergentes asi como las familias y
cddigos en los que se han incluido, siguiendo la légica de las tres dimensiones de
las RS.
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FIGURA 22.- c6digos, familias y dimensiones de las

la discapacidad.
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8.2.1 Actitud hacia la discapacidad

De igual forma como se realiz6 con los adultos con discapacidad intelectual se hizo
con los cuidadores, en el caso de la actitud positiva los codigos cuyos fragmentos
denotaban esta actitud, fueron: aceptacion paterna de la transicidén a vida adulta de

PDI, procesos de aceptacion, valorar logros y perseverancia.

En el caso de los fragmentos que muestran la aceptacion por parte de los padres
hacia la transicion a la vida adulta, situacion que se acompafa de reflexiones acerca
de ésta transicion:
CP_01:"decir bueno la nifia ya no es una nifia, es un adulto, y tal vez nosotros no la hemos
dado las herramientas para que ella sola se valga por ella misma, pensando en un futuro
que nosotros ya no pudiéramos... “
Estos fragmentos de la vida adulta de la persona con DI, también se acompafiaron
de temas tanto como de trabajo, la vida independiente y la sexualidad.
CP_02:"que no sé si la tengamos tratar, para tener mas paciencia mas tolerancia con

ella...hacer mas cosas como lo hacen los demas, que su desarrollo como dice la psicéloga,

su desarrollo sexual, es un desarrollo como cualquier otra persona.”

+

ﬁ Proceso de aceptacion de la adultez :
' Valorar logros {1-2

{58} I ! 2 gros {1-2 I
’. i S
|§} Perseveranda {3-2}' . E - |ﬁ Proceso de aceptacdn {9 -G}I
* \\ E /e >
R

|ﬁ CF:Actitud pu:usiﬁ'-.-'al

FIGURA 23.- Familia de codigos “actitud positiva” emitida por los
cuidadores primarios
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La actitud negativa se not6é que se acentla cuando durante la entrevista se referian
ala etapa de la nifiez de la persona con DI, que se caracterizan por citas que tienen
gue ver con fealdad, tristeza, el rechazo materno hacia el hijo con discapacidad, la

percepcion de ser un estorbo, lastima y negacion.

En el cédigo fealdad se hace muestran aquellas expresiones en las que los
cuidadores hablan de las caracteristicas generalmente de tipo fisico:
CP_01: “...entonces ya cuando veo los nifios con sindrome de Down que estaban ahi
estaban en una situacién muy dificil, es que estan muy feos, pues la verdad estan muy feos,
cuando yo los veia..”
Entre los principales codigos que han surgido y que se han identificado como de
actitud negativa, uno de los caracteristicos ha sido el del rechazo materno, que se
denota en las primeras etapas del reconocimiento por parte del cuidador primario
de la discapacidad.
CP_02: “Ah pues bien mal, yo me la pasaba lloré y lloré y lloré, yo me la pasaba todos los
dias llorando, yo decia, ;Por qué a mi? , y ; por qué yo’, si yo no tengo las posibilidades de

darle lo mejor a esa nifia que nacié asi, al principio yo la rechazaba, yo reaccione muy

drastica ,digo yo, no sé yo era muy, no sé yo me hacia miles de preguntas.”

CP_03: “y entonces al principio como toda mi familia , me decia sabes que la nifia no tiene
nada, mira endereza la carita, se parece a tu suegra, se parece , entonces se hace la idea
de que el nifio no tiene nada...”

En la figura 24, se muestran los cédigos que tiene que ver con la actitud negativa

de los cuidadores primarios hacia la discapacidad

|§§ Puerta de escape {2—2}'

.

[£3 Rechazo matemo G&3] |

. E *
€% Tristeza {2-2} . ; S €% Lastima {4-2}
. - . T
€3 Fealdad {4-2) el e €% Negacl'&n-{}z}l
e Tk AY B a UREPREEL
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FIGURA 24.- Familia de codigos “actitud negativa” emitida por los
cuidadores primarios.

8.2.2 Informacion y campo de representacion

Acerca de la informacion que tienen los cuidadores acerca de la discapacidad, lo
primero que se explord en las transcripciones a traves del analisis sumativo, fue qué
palabras usan los cuidadores primarios para referirse a la situacién de las personas
adultas con DI, es asi que de manera general esta se relaciona de manera
congruente con el mismo término “discapacidad” pero también con la palabra
“problema”, sin embargo también se refieren a esta condicion como "no ser apto” y
en menor medida con tener una enfermedad o problema, lo cual se puede visualizar
en la figura. 25, en el cual se muestra una nube de palabras cuyo tamafio de la letra

esta dado por el nimero de aparicién dentro de las transcripciones.

ég

Discapacidad

Deficit de atencion (s ik el

No ser apto

Cfd
—
FIGURA 25.- Nube de palabras para referirse a la situacion del adulto
gque apoyan en el cuidado.

rmedad
cultad del aprendizaje

En cuanto a las causas de la discapacidad se identificaron lineas que tenian que
ver con causas de enfermedad o causas de nacimiento, aparecieron también dos
codigos, el primero de ellos “alimento durante el embarazo”, en los cuales se

expresan como causa de discapacidad:
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|§§ Enfermedad {4-2}' |§§ Causa de nacimiento {3 -Z}I

|§} vacunas al nacer {l—D}I

. s - T
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|ﬁ CF:Causa de la discapacidad'

FIGURA 26.- Familia de codigos “causa de la discapacidad” emitida por
los cuidadores de personas con DI

CP_07"También otra cosa que en el embarazo le pudo a ver dafiado, comia mucho antojo
de atdn, el atdn tiene mucho mercurio , y yo siempre cada fin de semana ibamos a un bufet
de ensaladas y carnes, todo comia, pero a mi se me antojaba mucho el atin y era lo que
comia siempre , son muchos factores, también estar cerca de una persona que fuma hace
mal, son muchas cosas el medio ambiente , lo que uno absorbe, yo no lavaba el bafio para
no absorber , pero como quiera muchas cosas. Sé que dice mucha gente dice lo mismo que

si le echamos la culpa a las vacunas [...]".

Otro de los que llama la atencidon es como causa de discapacidad “vacunas al
nacer”, es asi como su nombre lo dice se adjudica la causa al contenido de las

vacunas y su relacién con el estado inmunolégico del recién nacido:

CP_08: “Es que mira muchas veces dicen y yo creo que si, que son las vacunas, porque los
niflos nacen con , un poco delicados de su organismo no tienen muchas defensas, estan
bien tiernitos y todo les ponen como cuatro, cinco vacunas , al mismo tiempo muchas veces
, €s0 si se le va al cerebro porque tiene mercurio, y eso es lo que les dafa, porque mi hijo
se veia normal, jugaba carritos y empezaba a hablar y de repente cambio , y es lo que dice
mucha gente dice lo mismo que le paso, y si le echamos la culpa a las vacunas, porque
vienen con las defensas bajas no a todos les pasa lo mismo , pero no todos, y eso es lo que

les terminan de dafiar se les va para el cerebro y ya estan como idos...”
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FIGURA 27.- Familia de cédigos “informacion” emitida por los cuidadores
primarios

La informacion que tienen los cuidadores primarios expresan que proviene de médicos,
pero también de preparacion profesional. También mencionan que tener un hijo con
discapacidad, les ha implicado una preparacién ya sea en cursos, o incluso en buscar
especializaciones en el area de discapacidad.

CP_05: “la directora me dijo fue cuando me dijo que Héctor tenia su coeficiente muy bajo, me

ensefio algunos exdmenes y todo, me hablaba de un coeficiente intelectual muy bajo, pues otra

vez espantadisima, me puse no pues todo por internet”
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FIGURA 28.- Familia de c6digos “microsistema” emitida por los cuidadores
primarios

Una de las coincidencias que se han encontrado entre las personas con discapacidad
intelectual y los cuidadores en cuanto a los hallazgos, ha sido que realizan una
comparacion, en el caso de los cuidadores expresan las diferencias especialmente
de sus hijos con otras personas que consideran normales, esto se puede ejemplificar

con el siguiente fragmento:

CP_02: “Yo pensé que iba a hacer como la otra la mas grande, que ella no, ella esta normal, yo
decia y porque yo, asi verdad, cosas asi pero luego en el CREE, también a lo mejor me di
cuenta que habia unos nifios peores que la mia, yo me di cuenta de muchas cosas que existian
muchas cosas asi, no era solamente yo, porque , eran muchas mamas que estaban en peor
situacién que yo, entonces yo dije si yo me comparo con ellas yo estoy en la gloria, mi hija casi

no se le notaba su discapacidad, de hecho no se le nota.”

Uno de los cbdigos que ha tomado relevancia ya que al hablar de la
discapacidad de la persona que cuidan, los cuidadores expresan lo que piensan en
caso de su ausencia, debido a su fallecimiento del cuidador principal o padres de

familia.

CP_01:” pensando en un futuro que nosotros ya no pudiéramos , es que mi esposo y yo ya no
somos muy jovenes, somos ya mi marido tiene 53 afios, a lo mejor este no hemos logrado
pensar en esa situacion, tiene tres hermanos, pero yo si le digo a mi marido, yo si pienso
probablemente, sus hermanos ellos la junten, si nosotros llegamos a faltar ellos la cuiden, pero
pensar que en primer lugar no tienen porque, en segundo lugar ellos van a hacer su vida, y claro
gue sé que su expectativa de vida es baja, eso es lo que nos esta afectando, no le hemos dado
las herramientas suficientes, me decia la maestra igual no la va dejar trabajar, pero si es

importante, que este adquiriendo mas herramientas.”
Asi como también se expresa que, ante la ausencia de los cuidadores principales,
existe una premeditacion de quien podria hacerse cargo de él, en varios fragmentos
se hace referencia a la aceptacion de la sobreproteccion de la persona adulta con DI.
CP_06: “[...Jbueno somos sobreprotectores, solo lo andamos cuidando, estamos mal en eso en
sobreprotegerlo, porque le decimos a nuestras hijas él no va tener problemas de su manutencién

porque mi esposa ahora que ya se jubile ella va tener dos pensiones, y ahorita tengo dos

pensiones, yo sé que a él, le van a quedar con él, no va tener problema la hija que lo cuide , o
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gue se quede con él, va tener su dinero , es lo que pensamos que hacemos mal, deberiamos

de ponerlo a hacer algo.”

Pero también existen muestras de que sera dificil que alguien se haga “cargd” de la

persona con discapacidad:

CP_07:”[...Juno nunca sabe, uno no va ser eterno, pues si hemos pensado en estados unidos

un lugar porque ningun familiar se va a querer hacer cargo, uno nunca sabe mas adelante...”

|ﬁ Exclusidn social {I—D}I

'y
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FIGURA 29.- Familia de cédigos “mesosistema y macrosistema” emitida por
los cuidadores primarios.

En lo que respecta al campo de representacion visualizado en mesosistema y
macrosistema, en la figura 29, se muestra un codigo “rechazo social” tiene que ver con

el rechazo que las madres identifican de la sociedad a sus hijos.

8.3 REPRESENTACIONES SOCIALES DE LOS Y LAS CUIDADORAS PRIMARIAS
SOBRE LAS NECESIDADES DE APOYO

A continuacién, se muestra la informacion que se ha identificado con respecto a las

necesidades de apoyo por parte de los cuidadores primarios.

En la figura 30, se muestran los apoyos que las cuidadoras primarias han mencionado
durante la entrevista, entre los que se encuentra: realizar actividades del hogar;
aceptacion de la familia extensa; terapia fisica; asociaciones civiles; estimulacion

temprana entre otros.

Entre las caracteristicas de los apoyos que identifican los cuidadores se puede resaltar
que algunos son de tipo de apoyo social, tales como: las asociaciones civiles y

aceptacion de la familia extensa.

Mientras que algunos son enfocados a la rehabilitacion de la persona con DI, tales

como: terapia fisica y rehabilitacion temprana.
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FIGURA 30.- Familia de cddigos “apoyos que percibe necesarios la CP” emitida por
los cuidadores primarios

En cuanto a las necesidades de apoyo potenciales que creen que necesita y necesitara

la persona con DI deseos profesionales; deseos de casarse y deseos de maternidad.

En los deseos predominantes que los cuidadores identifican especificamente en las
mujeres con DI, se encuentran, los deseos de ser madres:

CP_01: “Ella de hecho me dice que ella quiere tener una casa, que aparte ella se quiere casar,
gue quiere tener un hijo, ya entonces yo nada mas le digo que si, cuando sea el tiempo, cuando
tenga mi edad, y mis hijas dicen pues ya para qué.”

Asi como también el deseo de casarse, que parafrasean los cuidadores primarios de
las personas que cuidan:

CP_02: ...ella tiene dos primas del mismo afio que ya se casaron, y ella me dice , y ¢cuando
me voy a casar yo? es que la otra muchacha la grande ya se casé, ya tiene 6 afios, y dice : la

pidieron y todo, y me dice “mama ¢yo cuando?, ya ve la more ya se caso y la Gabi ya se caso...

“Y dice : “y ¢ Yo cuando?”...
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FIGURA 31.- Familia de coOdigos “necesidades de apoyo potenciales”
emitida por los cuidadores primarios.

En este mismo rubro de los apoyos, surge una discrepancia ya que durante la
entrevista se procura el discurso sobre la aceptacion de los padres de la transicion a
la vida adulta de la persona con DI, pero en el transcurso de la entrevista se identifican

fragmentos en los cuales para referirse a sus hijos adultos lo conceptualizan como

ninos
’L [€% Deseos de casarse {3-2
asodiado com— 3sociado con
asociado con asociado con
aaaaa do con asociado con’ parte de
contradicts

FIGURA 32.- Cédigo “Proceso de aceptacion de la adultez” y su relacion
con otros codigos.
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En cuanto a las relaciones del proceso de aceptacion de la adultez de la PDI, se
muestra como los fragmentos se relacionan con el descubrimiento de los padres
acerca de los deseos de maternidad, de trabajar, de casarse, asi como también
preguntas de sexualidad y situaciones de noviazgo.

CP_02: “...De repente me hace preguntas que si me quedo, ella me dice, “mama ¢;qué se siente

estar con un hombre? Cuando ve en la tele que se besan o asi,” mama ,yo quiero que me den

un beso”, y ya le doy un beso, pero me dice pero” ti no”

CP_04:[...] Yo no quise, desde un principio que me dijo que novio, le dije estas loquilla no y le
empecé a decir que no estuviera con eso ahorita que estd muy chiquita, y no pues le valid, un
dia ya vine , me agarra el chiquillo de aqui de cocina, me dice “es que su hija y yo no queremos
y queremos ser novios, le estamos avisando’.
En sexualidad, no sélo se evidencian las preguntas sino también las reflexiones de los
cuidadores acerca de las posibilidades de ejercer la sexualidad por parte de los adultos
con DI.
CP_01: Yo le decia a la psicéloga a mi como que esta situacion, que a lo mejor la nifia pueda
tener vida sexual, a mi se me hace muy dificil
Se puede resaltar que en lo que respecta a las necesidades de apoyo potenciales,
estas necesidades expresadas tanto por los cuidadores primarios y las personas con

DI, han tenido gran similitud.

Vale la pena retomar de estos resultados de los cuidadores, los términos usados para
referirse a la condicion de las personas que cuidan, asi como la actitud ante la
discapacidad, mismo que se abordaran con los hallazgos de las personas con DI, en

la discusion.
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IX. DISCUSION

Al observar el analisis de las transcripciones de entrevistas y las verbalizaciones de
los dibujos y por tanto de los cédigos, familias, se observa como la discapacidad no se
vuelve una situacion aislada sino que al explorar las representaciones sociales de la
discapacidad, las personas con DI, hablan de ella si bien es cierto refiriéndose a ella
como enfermedad, problema, ser especial a lo largo de los fragmentos se muestra
COmo una situacion que contrario a ser aislada condiciona o ha condicionado cada una

de sus etapas de vida.

A continuacion en este apartado de discusion se retomaran los puntos que dentro de
los hallazgos han sido considerados primordiales, de acuerdo a su aporte y también a
la oportunidad que estos hallazgos presentan para discutir y problematizar, es asi que
la discusion ha sido dividida en cuatro apartados, en los cuales se trata de discutir los
hallazgos en cuanto a la discapacidad, haciendo énfasis en la primer dimensién de

las RS, la actitud, seguido del apartado de “la informacién”, “campo de representacion”

y por ultima retomar los hallazgos para su discusion sobre las necesidades de apoyo.
9.1 Apartado uno.- La actitud

En cuanto a las actitudes uno de los hallazgos mas evidentes es el predominio de las
actitudes negativas hacia la discapacidad, es relevante discutir que de acuerdo a la
teoria vigente sobre las actitudes, estas no se forman de manera espontanea, de
acuerdo a Allport las actitudes las adquirimos de otras personas a través del proceso
de aprendizaje social®l. En otras palabras, muchas de nuestras apreciaciones son
adquiridas en situaciones en las cuales interactuamos con otros o simplemente

mientras observamos su comportamiento.

Si bien el hallazgo muestra una actitud negativa es necesario cuestionarse: ¢es esta
actitud la que las personas adultas con discapacidad intelectual han adquirido a través
del aprendizaje y observacion a través de sus experiencias del entorno en el cual se

encuentran insertos?

Esto se refuerza con algunas otras teorias, ya que desde el estructuralismo, existen

actitudes e informacion establecida a nivel de la estructura social que es dominante, a
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la cual desde pequefios nos insertamos, misma en la que se insertan las personas con
discapacidad intelectual, es asi que el estructuralismo no culpa a las minorias por las
actitudes negativas o0 positivas dominantes hacia un objeto social como la
discapacidad, sino discute como esta actitud es en realidad un reflejo de la actitud
dominante a nivel social, situacion que se refleja en algunos estudios como el realizado

por Herrera®.

Ahora bien se debe analizar cual es el papel de la actitud dentro de las RS, y como
esta influye en el comportamiento, de acuerdo a los estudios de Katz las actitudes
tienen una funcion de autodefensa, que ayudan a la gente a protegerse de informacion
no deseada acerca de ellos mismos®. En cuanto a la generacion de conductas de
acuerdo a Baron, las actitudes a menudo ejercen importantes efectos sobre nuestra
conducta; reacciones hacia la gente, las ideas o los temas, en este sentido las
actitudes de las personas con DI, sobre la propia discapacidad, podria ser posible que

influencie formas en la que conceptualiza o se entienden a si mismos y a los otros®.

De acuerdo a Ajzen y Krosnick las actitudes influencian las conductas , sin embargo
para ellos es esencial considerar varios aspectos®, uno de ellos es la importancia de
la actitud, es decir la medida en que la actitud es personalmente relevante para el
individuo que la posee, o la medida en la que el objeto o tema al cual se refiere tiene
consecuencias importantes para esta persona, en este caso el objeto de la
discapacidad y la actitud que se tiene ante dicho objeto, tiene una gran importancia
debido a que tener una discapacidad, interfiere de manera directa como a nivel

individual o colectivo , los otros lo perciben.

Fazio y Roskos autores que a través de sus hallazgos plantea el modelo del proceso
‘de-la-actitud-a-la-conducta’ que consiste en cémo: algin evento activa una actitud; la
actitud, una vez activada, influye sobre nuestras percepciones del objeto de la actitud.
Al mismo tiempo, nuestro conocimiento sobre lo que es apropiado en una situacion
dada (nuestro conocimiento de varias normas sociales —reglas que gobiernan la
conducta en un contexto particular) es también activado. Juntos, la actitud y la
informacion previamente almacenada acerca de lo que es apropiado o esperado,

moldean nuestra definicion del evento u objeto, en este caso de la discapacidad y
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como se percibe a través de la vivencia propia, 0 a través de la experiencia cercana

de la persona que recibe cuidado®®.

En el caso especifico de la discapacidad de acuerdo a Abela, Ortega y Pérez es
importante considerar como la actitud ha marcado el rol que han jugado estas
personas en el contexto social, rol que no ha dependido en su totalidad de la naturaleza
objetiva, tipo, gravedad, alcance de la discapacidad ni de las condiciones y/o
caracteristicas personales del discapacitado, sino que, en buena medida depende de

las actitudes sociales imperantes en ese momento hacia la discapacidad®’.

Parsons discute como la discapacidad ejerce una influencia negativa en las personas,
haciéndoles creer que, en la mayoria de los casos, esa discapacidad sera quién
provoque diferentes tipos de conductas que modifiquen su actitud, reflejando con ella
cierto desanimo y desencanto en la sociedad en la que viven, puesto que sus
condiciones vitales estdn mermadas en mayor o menor medida, por lo que se
acostumbra a sentir cierto rechazo de la sociedad, que se refleja en las propias

personas que poseen algun tipo de discapacidad®.

Si bien es cierto ya se ha destacado la importancia de la actitud y como impactan en
la conducta, es de relevancia discutir acerca de como la actitud puede mejorarse a una
actitud mas positiva, que contribuya a la aceptacion de la propia discapacidad y las
propias diferencias.

9.2 Apartado dos.- La informacién: del término a su impacto en la persona
con DI

Al hablar acerca de la dimension de las RS, “informacion” se exploré como los adultos
Dl y sus cuidadores, para referirse a su condicién o la situacion de sus familiares, se
referian no so6lo con la palabra discapacidad, sino también hubo un predominio por
regirse como “enfermedad” o problema, palabras caracteristicas del modelo
organicista, desde el que se atribuye la discapacidad a las causas organicas, con base

anatémica y fisiolégica , en el cual la persona afectada debe ser protegido y vigilado®.

Sin embargo, de acuerdo a Cisneros por lo general la nocion de discapacidad se refiera
a la falta de una capacidad que posee el individuo, es decir, al sujeto que posee un
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defecto fisico®. Ante esto, al sujeto se le provee cominmente la negacién de
capacidad, en un término absoluto que presupone la no posesion de inteligencia,
paciencia, decision. También resalta que independientemente de la palabra, sea ésta
en espafol o en otro idioma, handicap, incapacity, incapacitete, invalid; o el prefijo on,
un, mis, estos conceptos se refieren a la exclusion, a lo incompleto, a lo incapaz, a lo

irreconocible, al desacomodo, etcétera.

Por tanto, los sujetos agrupados en este conglomerado son denotados como
incapaces, en otras palabras, este término absoluto no deja lugar a nada como

calificativo; de ahi la necesidad social de buscar atenuantes.

La atenuante es la nocion de “discapacidad” que aparentemente resuelve el problema,
pero si se hace referencia a su origen, entonces el término es el resultado de la
contabilidad de ciertas actitudes, sean fisicas o culturales, lo que da por consecuencia
la negacion de las diferencias. Precisamente por ello — el desconocimiento de esta
distincién crucial- han fracasado las soluciones aportadas a la situacion de esta

minoria, pues se ignora en mucho su dimensién narrativa.

Si bien es cierto hay un posicionamiento en el cual la palabra discapacidad intenta
incluir y atenuar calificativos negativos, tedricos como el anterior muestran que el
hecho de utilizar tan sélo una palabra para identificar a este grupo, sigue la misma
tradicion de etiquetar a las personas, tal vez por ello valga la pena analizar como dentro
de las palabras que ellos usan para referirse a su situacion no se encuentre, el término
“diversidad funcional”, ya que los movimientos de personas con discapacidad a través
de este término han pretendido que se asuma que la diversidad en el funcionamiento
humano no es una caracteristica Unica de éste grupo sino que propone la diversidad
como una caracteristica inherente al ser humano, que postula como la diferencia
enriquece y al mismo tiempo permite reconocer al otro como su igual aceptando sus

diferencias.

Otra de las palabras que han usado para referirse a su situacion es “enfermedad”,

misma que de acuerdo a Valdez Veliz forma parte del imaginario social que aun ve a

101




las personas en situacion de discapacidad intelectual como “enfermas” o poco

capaces®’.

En contraste con el hallazgo de entender la discapacidad como enfermedad se
encuentran los fragmentos del cédigo “discapacidad de los otros”, en los cuales se
muestra como la discapacidad desde el punto vista de algunos informantes, se orienta
a la discapacidad como una causa social, “son los otros que no quieren ver que
también tienen una discapacidad’- Esto nos acerca al modelo ecolégico social, en el
que la discapacidad es el resultado de las limitaciones sino de las exigencias del

ambiente, que no permite su adaptacion.

Cuando se exploraron las RS sobre la discapacidad, la informacion que emergioé da
cuenta de cdmo los adultos con DI, conocen acerca de la discapacidad, asi como

también algunos reconocen los tipos de discapacidad.

Para explorar las RS se hizo mediante la realizacion de dibujos, no sélo mediante las
transcripciones de las verbalizaciones se pudo observar que al hablar de discapacidad,
se muestra principalmente la imagen de una persona en silla de ruedas, situacion
similar en un estudio portugués en el cual se analiz6 lo que personas con DI entendian
como discapacidad, dicho estudio mostr6 el predominio de considerar a la
discapacidad como una situacién fisica, también los resultados obtenidos muestran
que las personas con discapacidad intelectual que participaron en ese estudio tenian
conocimiento sobre la discapacidad y la discapacidad aparecia claramente objetiva en

las caracteristicas fisicas de los cuerpos con discapacidad®..

Si bien es cierto ellos tienen dificultades del tipo intelectual, no es el tipo de
discapacidad que identifican de manera primaria, sino que existe un predominio por

enfocarse en la motriz.

Otro de los puntos que se indaga en la dimension de informacion, fue el origen de la
informacion, de donde provenia, que generalmente fue de médicos, profesores y

psicologos, asi como de la observacion.
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Llama la atencion que la informacion que ellos obtienen no es generalmente de sus

iguales, generalmente es de personajes o figura de poder.

La importancia de analizar el origen de la informacién si bien se propuso siguiendo la
|6gica de la teoria de las RS, el mismo Moscovici considera que la informacion tiene
que ver también con el control social de la asimetria en la influencia, en la que el punto
de vista de la mayoria goza del prestigio de la verdad y la norma, y expresa el sistema
social en su conjunto®. Correlativamente, el punto de vista de la minoria, o cualquier
opinion que refleje un punto de vista diferente, se considera producto del error y la
desviacién. Aplicado a la discapacidad podemos entender que existe una hegemonia
sobre de la informacién que las personas consideradas “normales” emiten sobre la
discapacidad, asi de la informacién que transmiten y dan a conocer a las personas con

discapacidad.

Es de relevancia considerar la informacion ya que de acuerdo a Abela, nuestra forma
de relacionarnos con las personas con discapacidad esta influida, en la mayoria de los
casos, a través de experiencias basadas en las connotaciones que le imprimimos a la

definicion de discapacidad, asi como a la informacién que tenemos sobre la misma®’.

Esto aunado a que histéricamente la informacion que se genera sobre la discapacidad
no es generado por quien vive en esta situacién, como ya anuncia Moscovici las
opiniones de la minoria o de las personas que no han sido investidas socialmente de
autoridad poseen un valor negativo y un menor peso psicoldgico, es asi que dotar de
importancia a sus opiniones y la informacién que ellos tienen sobre si mismos, se

convierte en una oportunidad de dotar de mayor importancia y poder a este grupo.

Visto desde el movimiento “nada de nosotros sin nosotros”, mismo que recopila esta
tesis, es relevante analizar que la informacién que ellos aprenden y reproducen
generalmente es informacién no formal, aprenden y aprecian a través de sus
experiencias de cOmo se supone es una persona con discapacidad, haciendo evidente
que la informacion acerca de si mismo y de su situacion no solo es una necesidad sino

un parteaguas de cambio.
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Desde la teoria de Moscovici sobre las minorias activas se plantea que al referirse a
“minorias” no se hace referencia al nUmero, sino a la desigualdad en el reparto de
poder, a la logica de dominaciébn que a través de la jerarquia social expresa

directamente esa desigualdad®?.

Moscovici plantea de como la minoria tiene dos opciones, la conformidad o la
resistencia a la presion colectiva, es decir ante esta supresion de la opinion de las
personas con discapacidad, este colectivo puede asumir, ya sea la conformidad acerca
de lo que la mayoria colectiva piensa, ubica y establece sobre ellos, o establecer una

resistencia en la cual se le dé prioridad a sus derechos y opiniones®?.

Cabe recordar que esta tesis se conform6 con la participacion de los actores
principales de la discapacidad intelectual a través de grupos focales y entrevistas
semiestructuradas, y que en ellos surgié como parte de los cédigos sus necesidades
de apoyo. No obstante lo sefialado, cabe resaltar que esta participacion aun se
encuentra alejada del nivel de participacion de los grupos de personas con
discapacidad de los paises en desarrollo que se pronuncian a favor del movimiento de

vida independiente, del paradigma de los apoyos y la calidad de vida.

Para finalizar este apartado sobre la informacion tan sélo cabe resaltar que diversos
autores toman en consideracioén la importancia de la informacién, y sobre todo de que
la informacion que reciben tanto las personas con DI y sus cuidadores sea no sélo
mayor sino ad doc a la actualidad de este colectivo, ya que se postula que es
necesario informacién para contribuir a disminuir el estigma que rodea a la
discapacidad, de tal forma que aunado al trato, la rutina y el sentido comun harian el
resto, pero mientras tanto, nuestro concepto sobre estos individuos seguira siendo

incorrecto, inexacto.

9.3 Apartado tres: Campo de representacion

Dentro del campo de representacion se tomo en cuenta la manera como la persona
con DI vive en primera persona la discapacidad. Los hallazgos muestran como al
hablar de discapacidad se hace referencia a ser anormal. Visto desde la teoria de

Moscovici es posible sefalar que el autoconcepto esta en gran parte influenciada por
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lo social, es decir la importancia de la influencia que ejerce la mayoria en las minorias
(como en el grupo de personas con discapacidad ), no sélo se da en el plano colectivo
sino que a nivel individual, un individuo de la minoria define su yo por referencia al
grupo dominante o a las expectativas sociales, y no por lo que él espera del grupo o
de la sociedad ,esto es congruente con los hallazgos en los cuales se noté un

predominio de la comparacién con los otros a los cuales consideran “normales”®?,

Uno de los hallazgos que surgié precisamente al expresar como la discapacidad ha
influido de manera individual, fue un predominio de la comparacion con los otros, como
uno de los puntos clave dentro de las RS, tanto cuando se comparan con los que
consideran normales, pero también la comparacién con las diferentes personas con

discapacidad.

En un primer momento cuando surgi6 el cédigo no sélo lo hizo mediante el andlisis de
las transcripciones de entrevistas y verbalizaciones de dibujos sino también mediante
las notas en la observacion participante en las cuales se denota esta comparacion pero
a la vez compensacion, lo cual coincide con la teoria de la comparacion social, en la
gue se toma en cuenta cOmo este proceso de comparacion tiene que ver con intentar
una mejor adaptacion social, por lo cual se evalla a otras personas y a si misma

generalmente sobre la base de las comparaciones interpersonales®.

También la teoria habla de que esta comparacién social se da con el objetivo de
conservar la autoestima, puesto que las conductas de mantenimiento de la autoestima
suelen reducir la posibilidad de ser ignorado, evitado o excluido por los demas. Sin
embargo, tal vez valga la pena discutir como al hablar de discapacidad este término
incluye a no un grupo de personas en particular sino a varios grupos que se diferencian
entre si mismos por las particularidades de los tipos de discapacidad, es aqui donde
existe la segunda comparacion a la que haciamos referencia al inicio, seguiin Codol nos
comparamos segun la situacion tal y como la percibimos®. Llega a esta conclusion a
través de la observacion de un principio que regula todas las comparaciones sociales:
la conformidad superior de si, conocido también como el efecto PIP (Primus Inter

Pares)%,
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Codol habla de como cuando estamos en una situacion en la que interaccionamos con
otras personas, podemos preservar o afirmar nuestra autonomia e identidad

diferenciandonos de los otros.

Al analizar los resultados, un codigo ha emergido con notable importancia
“comparacion con los otros” en los cuales los fragmentos denotan como existe una
lucha por mostrarse o incluso pasar por alguien “normal”, en el cual toma relevancia el

que la discapacidad sea notoria 0 no.

Es asi que la importancia del tipo de discapacidad y la evidencia corporal de la
discapacidad, los posiciona ante los demas, formando de manera implicita relaciones
con los otros, a lo que Foucault, llama relaciones de poder®.

De acuerdo con los escritos de Ervin Goffman, si la persona que tenemos en frente
demuestra ser duefio de un atributo que lo vuelve diferente de los demas dejamos de

verla como una persona total y corriente para reducirlo a un ser menospreciado®.

Pero también Goffman hace una reflexion ya que a “estos” los que no cumplen con los
requisitos estereotipados de la normalidad, los acompafia un doble estigma, el estigma
de la sociedad que los clasifica, rechaza y el estigma que ellos mismos crean sobre si
mismos. La situacion del estigma social, es evidente con algunos cédigos en los que
ellos evidencian la exclusion escolar, por amigos, familiar, tras la cual ellos se dan

cuenta y se asumen diferentes.

Ya que hablamos de los fragmentos que han surgido acerca de la exclusion, al
discutirlo desde el punto de vista de Foucalt, el menciona que las actividades humanas
pueden dividirse en cuatro categorias: trabajo, o produccién econémica; sexualidad,
familia, es decir reproduccion de la sociedad; lenguaje, habla y actividades ludicas,

como juegos Y fiestas.

En base a esto menciona que en todas las sociedades, existen personas que tienen
comportamientos diferentes a otras, que escapan a las reglas comunes definidas en
estos cuatro dominios, es decir Foucalt desde su punto de vista los individuos que no
realizan estas actividades humanas conforme a la norma social establecida son

excluidos socialmente, situacion similar de las personas con DI, ya que estas
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generalmente no se incluyen en estas actividades como el trabajo, la formacion de una
familia propia, ejercer su sexualidad , el lenguaje comprensible o las actividades

[Udicas.

Al respecto Oliver y Fulcher, mencionan que ser discapacitado es una forma de
exclusién con limitaciones de diferentes tipos, sociales, econémicas y culturales, que
relacionadas de un modo holistico, inciden claramente en la posicion mas
desfavorecida de los discapacitados en la sociedad, comparandose en algunos casos
con otros colectivos que sistematicamente a lo largo de la historia han sido excluidos

socialmente?’.

Se hace referencia a la exclusion ya que las expresiones dentro del macrocontexto
hablan mayoritariamente acerca de la exclusién, sin embargo Moscovici nos invita a
reflexionar acerca de la exclusion como un proceso complejo e inherente al ser
humano en el cual la existencia de diferencias es considerada como un obstéaculo por
los miembros del grupo dominante: éstos tienen a eliminar las diferencias, a establecer
las fronteras del grupo para excluir a los individuos que no cumplen con las

caracteristicas normativas.

Es asi que vale la pena preguntarse si, es que los apoyos a través de los cuales se
pretende que la discrepancia entre las limitaciones funcionales y las exigencias del
ambiente, no persiguen también un objetivo normalizador, en el sentido que pretenden
la inclusion a las actividades ordinarias de cualquier persona a través de los apoyos

individuales que necesitan las personas con discapacidad.

La anterior critica es congruente con lo que discute Festinger y retoma el mismo
Moscovici, de cdmo en la sociedad intenta la “recuperacion de los desviantes, de los
considerados diferentes”, este mecanismo especifico que consiste en uniformar a
todos, en bloquear la particularidad y la individualidad de las personas o de los
subgrupos, es asi que se busca que se produzcan los procesos de identificacion y
desindividualizacion, para mejorar la adaptacion de cada individuo a los otros y al

entorno91-98,
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Situacion similar encontrada en un estudio realizado por Rodriguez Suarez de RS de
personas con distintos tipos de discapacidad con participantes de Colombia se dio a
conocer que las representaciones sociales de discapacidad en ese estudio se
caracterizaban porque buscan “normalizar” a las personas que vivencian dicha

situacion®®.

Lo que coincide con Noel Miguez que habla de la discapacidad como un fenémeno
atravesado por la exclusion social, donde el grupo social dominante determina lo que

es “normal”, y por ende lo que hace parte de éste®.

Otra de las situaciones a discutir ya que parte del campo de representacion tiene que
ver con el ambiente en el que se desarrolla y se crea las RS, cabe el contexto en el
gue se realiza este estudio, y que nos invita a reflexionar acerca de su lugar, ya que al
ser un sitio escolar que concentra Unicamente a personas con discapacidad, nos invita
a preguntarnos ¢ es que estas personas deberian de estas con los que consideran sus

“‘iguales” ? entonces ¢ cual es el lugar de la persona con DI tanto social y cultural?

En cuanto al lugar fisico que ocupan las personas con DI, recordemos que esta
institucion escolar, inicamente forman parte personas con algun tipo de discapacidad,
esta situacién en el cual existe una segregacion de este colectivo, ha llamado la
atencion de varios autores entre ellos Ortega Ruiz que tanto la segregacion como la
institucionalizacion, agravan su situacién, ya que se les estaba vedando la posibilidad
de que tuvieran experiencias en la comunidad , de que conocieran a otro tipo de
personas que no fueran las que sufren una desventaja como la suya al mismo tiempo

obstruye sus aportaciones, al bienestar y a la sociedad comun.

Ahora bien en cuanto al lugar social y cultural de las personas con discapacidad, es
de utilidad citar la existencia del concepto de «liminalidad» estudiado por el

antrop6logo Victor Turner a propésito de las sociedades primitivas1o?,

También el antrop6logo con discapacidad Robert Murphy utilizé este concepto, tomado
a su vez del etnografo Arnold Van Gennep quien lo empleo para exponer las tres fases
de un rito de paso - preliminal, liminal y postliminal-. Turner lo emple6 para explicar la

posicion de las personas con insuficiencias en todas las sociedades. Las personas con
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discapacidad viven en un estado de suspension social, ni enfermos ni sanos, ni
muertos ni vivos, fuera de la sociedad aunque no del todo, existen en un aislamiento

parcial de la sociedad°.

La «otredad» o idea del otro, en relacion a las personas con discapacidad, ubica a esta
poblacion en los considerados dominados ya que éstos «otros» son definidos como
«anormales» por un «nosotros» que se define como «normal»1°3, De este modo las
sociedades y grupos excluyen a «otros» que no encajan en su sociedad o que ocupan
una posicion minoritaria. La nocion de «otredad» forma también parte integral de la
comprension de una persona, ya que es el individuo mismo quien asume un rol en

relaciéon con “otros”.

Una tercera nocion de relevancia es la «alteridad» entendida como representaciones
del otro que denotan una falta de conocimiento y acercamiento. Supone una negacion
del otro por exclusion, conlleva un rechazo de lo ajeno o diferente, es una
interiorizacion del alter. Para la otra parte, la persona con discapacidad es un intruso,

un elemento perturbador de la realidad, una fuente de gastos, etc.

9.4 Apartado cuatro: Las necesidades de apoyo

Uno de los principales hallazgos dentro de las necesidades de apoyo es el predominio
de la actitud positiva ante los apoyos, situacion que desde el marco historico de las
personas en dicha situacién, se ha asumido a lo largo de los afios brindar la ayuda

CcOmo una situacion positiva.

A través de la participacion de las personas con DI, se pudieron identificar tres
caracteristicas principales de los apoyos: la primera tenia que ver con expresiones en
los que se denota el punto de vista positivo hacia las necesidades de apoyo, que las
caracteristicas expresadas por las personas con DI realmente desde el punto de vista
tedrico esto contribuye en realidad a la dependencia; la segunda caracteristica se
refiere al cuidado pertinente tanto de acuerdo al tipo de discapacidad, tanto como en
el de acuerdo al Coeficiente Intelectual (Cl); la tercera caracteristica se refiere al apoyo

como contribucion a la autonomia de las personas con DI.
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En la primera cualidad, coincide con lo que Cisneros ya discute acerca de las
necesidades de apoyo; en la cual primero se habla de como los apoyos en realidad
dependen en gran medida de como las discapacidades genéricamente se han definido

en las relaciones de poder, marginacion y dependencia.

Es asi que existen dos polos de los apoyos, tanto como promotor de la dependencia o
en pro de la autonomia. Los adultos con DI, que han participado expresan como
positivo el recibir apoyos, sin embargo al definirlo, esto deja entre ver como el cuidado
que desde su punto de vista describen como positivo, concuerda con un cuidado

sustitutivo, que no apoyo la vida independiente.

Cisneros al respecto ha teorizado acerca de cdmo las personas con algun tipo de
discapacidad necesitan ayudas especiales para poder integrarse de una forma normal
en la sociedad, y al recibir estas ayudas es posible que si nos son adecuadas se
conviertan en dependientes, ya que de otra forma quedarian siempre excluidas al no

poder realizar determinadas funciones.

Sin embargo, también los participantes expresan como el apoyo permite la autonomia
y un grado mayor de independencia, es por ello que vale la pena preguntarse en qué
medida los apoyos permiten la autonomia y en qué momento el mismo apoyo puede
dificultarla. Situacion que segun Ibafiez Garcia tras un andlisis de estudios existentes
propone que depende de varios factores desde la influencia de los entornos donde
viven, trabajan y se forman, asi como las actuaciones de aquellas personas

significativas para ellas en dichos contextos!®4.

En concreto, los contextos de vida que son mas individualizados, se ajustan mas a sus
necesidades, es decir una vida comunitaria con apoyos adecuados y ajustados a las
necesidades personales potencia el desarrollo de la capacidad de expresar

preferencias y controlar sus vidas del modo que ellos quieren y desean.

Y por otro lado, que la mejor calidad de los apoyos depende de la identificacion de las
preferencias personales, los deseos individuales y las propias habilidades, es decir, de

la autodeterminacion personal.
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Otro punto dentro de los hallazgos que es necesario discutir, son los apoyos de
acuerdo al género, ya que si bien no fue un objetivo el identificar diferencias, al tratar
de esclarecer cuales eran las necesidades de apoyo, uno de los cédigos del cual se
desprenden las necesidades de apoyo potenciales, se refiere a los deseos de
maternidad, noviazgo y casarse, mismo que fueron expresados Unicamente por las
mujeres con DI, en este sentido Morentin, Arias, Rodriguez y Verdugo al indagar
acerca del tema, de como las necesidades afectivo-sexuales son negadas u olvidadas

principalmente en las personas con DI,

En el caso de la maternidad, precisamente los enfoques de salud publica que han sido
implementadas en paises desarrollados hablan de promover la aceptacion e
informacion acerca de la maternidad en mujeres con discapacidad, sin embargo en la
realidad la OMS, llama a discutir como habra personas con tales circunstancias de
discapacidad intelectual que, contando con apoyos adecuados razonables, tienen
suficiente competencia para ejercer el derecho a la maternidad o paternidad, para ser
excelentes padres y madres; mientras que habra otras circunstancias en las que es
desaconsejable que se aboque al ejercicio de la paternidad-maternidad, no solo
pensando en el bien del futuro nifio y el disfrute de sus derechos, sino en el bien de la
propia persona con discapacidadi®” 108

La situacion de la maternidad ha sido discutida ampliamente sobre todo en la poblacién
con DI, ya que las posibilidades de la maternidad, igual que en la poblacién en general
dependen de caracteristicas no sélo del entorno social sino también de caracteristicas

individuales.

Sin embargo en este punto también se discute discernir si estas necesidades y deseos,
no son puramente mimeético, en el sentido que el deseo de la maternidad sea en la
basqueda de encajar en el rol “normal” o tradicionalmente marcado de la mujer.
Situacion que da para reflexionar las otras necesidades expresadas a traves de deseos
de trabajo, familia y noviazgo, e igual diferenciar si son los deseos de una vida como

adulto o deseos de normalizacion.
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X. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

Desde los objetivos planteados, se puede concluir que a través del cumplimiento del
objetivo general que tuvo como objeto el describir las RS sobre la discapacidad y las
necesidades de apoyo desde la opinion de las personas adultas con DI y sus

cuidadores primarios.

En congruencia con los objetivos especificos se puede concluir que en base a la
dimensién de actitud ante la discapacidad, tuvo un predominio negativo desde ambos
actores, si bien es cierto se busco la congruencia entre la teoria de la RS, por el cual
se planteé la busqueda de la actitud negativa o positiva, existen autores que hablan
de la importancia de analizar actitudes de ambivalencia, desde mi punto de vista creo
tomar en cuenta la actitud ambivalente podria enriquecer trabajos no sélo de RS, sino
qgue la complejidad debido al impacto en la persona pueden causar no un solo polo

positivo 0 negativo sino una ambivalencia o incluso neutralidad°®.

En cuanto a la dimensién de informacion los hallazgos permiten dilucidar que el origen
de la informacion no sélo son los profesionales de salud, sino el papel que juega la
observacion por parte de las personas con DI, es asi que desde este punto se resalta

la importancia de los medios inclusivos.

En cuanto a las estrategias metodoldgicas utilizadas es importante resaltar el trabajo
de campo como participante y observador a través de casi ocho meses, mismo tiempo
en el que se pudo establecer un vinculo de confianza y que las personas pudieran
exteriorizar sus puntos de vista, mismo que se fortalecid con la adecuacion de las

técnicas a los participantes.

Si bien ya desde el planteamiento se habla de la consideracion de la situacion de este
colectivo como un problema de salud publica, se puede concluir que en base a los
resultados no sélo se considera una contribucion al entendimiento de la discapacidad
en general , sino que los hallazgos, sino que es congruente a la necesidad inminente
de abordar los problemas desde varias perspectivas, ya que la situaciéon de
discapacidad, conocer acerca de lo que significa y como afecta en voz de quien lo vive

en primera persona, permite identificar aportaciones que en realidad permiten
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proponer desde diferentes campos como la educacion, la politica, los derechos, la
salud, mismos topicos que han surgido al indagar acerca de las RS de la discapacidad.

A través de la participacion tanto de las personas con DI tanto como de sus cuidadores
primarios, se denotd estas caracteristicas de la discapacidad aun centradas en un
modelo biomédico sin embargo desde el punto de las politicas publicas, esta situacion
también se evidencia en la normativa vigente, Norma Oficial Mexicana NOM-015-
SSA3-2012%° para la atencién integral a personas con discapacidad, la cual se
plantea desde un modelo biomédico, siendo que en el titulo toma en cuenta la “atencion
integral”, es recomendable que en especial retome enfoques vigentes que dejen entre

ver la importancia de los aspectos sociales en la discapacidad.

Ya que en esta norma se usan términos y procedimientos usados en las enfermedades
infectocontagiosas, en la que se realiza un seguimiento del caso, debe replantearse
gue el seguimiento del caso es diferente a estas enfermedades, ya que la discapacidad
al ser una condicion, los casos en realidad deben centrarse en identificar las
potencialidades y necesidades de apoyo individuales de las personas que permitan a

su vez la inclusion en la sociedad.

En cuanto a la Norma Oficial Mexicana NOM-034-SSA2-2002*!1, para la prevencion y
control de los defectos al nacimiento, al igual que la anterior es de relevancia que los
términos que se usan sean adecuados, ya que centrar las intervenciones desde la
defectologia no sélo es incongruente sino que remite al modelo médico que fue
predominante en épocas anteriores, es indudable la importancia de la identificacion
temprana de la discapacidad, sin embargo en esta norma no se dan recomendaciones
que pasa después de identificarlo tempranamente, pareciera que tan sélo con la

identificacion es suficiente.

Uno de los grandes esfuerzos que se ha realizado en México en el campo de la
discapacidad es el Programa Nacional para el Desarrollo y la Inclusion de las Personas
con Discapacidad que en su Ultima versién 2014-2018%'?, da un gran énfasis en las
nifias y nifios con discapacidad, para lo cual se recomienda proponer mas estrategias

para los adultos y adultos mayores, ya que datos del INEGI, muestran como del total
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de personas con discapacidad en México el 33% son adultos y 51. 4% adultos

mayores.

Finalmente creo indispensable recomendar que las tesis no sélo sean un ejercicio
académico sino que la informacidén sea dada a conocer mas all4 de los congresos
académicos, en el caso de esta tesis se busco la congruencia, es decir congruencia
con el posicionamiento tanto del profesional de Salud Publica asi como el
posicionamiento que ésta investigacion requiere dada su naturaleza cualitativa y su
especial enfoque en la inclusion, es asi que se llevé a cabo la presentacion de los
hallazgos en la institucion en la cual se realiz6 dicho estudio. Sin embargo, adn queda

un reto pendiente de hacer accesible esta informacion a las personas adultas con DI.
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ANEXOS

XIl.  ANEXOS

ANEXO 1: ESCALA DE INTENSIDAD DE APOYOS (SIS), 16 ANOS Y MAS,

ADAPTACION ESPANOLA

Numero de identificacion:
Nombre:

Sexo:

Direccion:

Teléfono:

DE VERDUGO, ARIAS E IBANEZ 2007.

Fecha de aplicacion:

Fecha de nacimiento:

Edad cronolégica:

Localidad:

SECCION 1 ESCALA DE INTENSIDAD DE APOYOS

Instrucciones: ldentifique la frecuencia, el tiempo diario de apoyo y el tipo de apoyo que el
entrevistado indica que es necesario para que la persona evaluada tenga éxito en cada uno
de los seis dominios de actividad (parta A a la F). Rodee el nimero apropiado (o a 4) para
cada parametro (es decir, frecuencia, tiempo diario de apoyo y tipo de apoyo; ver la clave
de puntuaciones directas. Sume las puntuaciones directas de todas las actividades para
obtener la puntuacién directa total de cada parte.

1. Esta escala deberia ser completada sin considerar los servicios o apoyos
proporcionados o disponibles actualmente.
2. Las puntuaciones deberian reflejar los apoyos que serian necesarios para que esta
persona tuviera éxito en cada actividad.
3. Siunindividuo utiliza las técnicas, el funcionamiento de la persona deberia ser
valorado considerando que emplea dichas ayudas.
4. Complete TODOS los items, incluso si la persona no esta realizando actualmente
alguna de las actividades que se examinan.

Frecuencia

¢, Con que frecuencia se
necesita apoyo para
esta actividad?

0= Nunca o0 menos de
una vez al mes

1= Al menos una vez al
mes, pero no una vez a
la semana.

2=Al menos una vez a
la semana, pero no una
vez al dia

CLAVE DE PUNTUACION
Tiempo diario de apoyo
En un dia tipico en el que se
necesita apoyo en esta area

¢, Cuanto tiempo deberia
dedicarse?
0= Nada

1= Menos de 30 minutos

2= Méas de 30 minutos y menos

de 2 horas

Tipo de apoyo
¢ Qué tipo de apoyo se
debe proporcionar?
0= Ninguno
1=Supervision

2=Incitacién verbal o
gestual
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3= Al menos una vez al
dia pero no una vez

cada hora

horas

3= Mas de 2 horas y menos de 4

3= Ayuda fisica parcial

4= Cada hora o con

mas frecuencia

4= 4 horas o mas

4= Ayuda fisica total

PAIRITE (28 CEHMEERIES Frecuencia Tiempo Frecuencia Tiempo PUITHIE G
de la vida en el hogar P P directa
1.Utilizar el servicio 21314 1 2,3 |4 2 |3 2 |34
2.Encargarse de la
ropa (incluyendo su 21314 1 2,3 |4 2 |3 2 |34
lavado)
3.Preparar comidas 21314 1 2,3 |4 2 |3 2 |34
4.Comer 2 (3|4 |1 |2|3]|4 2|3 2 13 |4
5.Cuidar y limpiar la
casa 213 |4 1 213 |4 2|13 2 3|4
6.Vestirse 2 3|4 1 2|13 |4 2|3 2 13 |4
7: I_3anarseycwdarla 23|24 1 2134 2 |3 2 3|24
higiene personal
8.Manejar los
aparatos de casa 2134 1 2134 2|3 2|34
PARTE B:_Actlwdades ) _ ; _ Puntuacion
de lavida en la Frecuencia Tiempo Frecuencia Tiempo directa
comunidad
1. Moverse de un sitio
a otro por toda la 2,3 1 /2|3 |4 2|3 23| 4
comunidad.
2.Participar en
actividades
recreativas o de ocio 2|3 1 1 2|3)|4 213 2 3| 4
en los entornos de la
comunidad
3.Usar los servicios
publicos de la 2|3 1/ 2|3)| 4 2|3 2134
comunidad
4.IraV|S|tﬁram|gosy >3 1 2134 213 21324
familiares
5.Participar en las
actividades 2|3 1234 2|3 23 4
comunitarias
preferidas
6.Ir de compras y
adquirir bienes y 2|3 1 2|3)|4 23 2|13]| 4
servicios
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7. Interactuar con
miembros de la
comunidad

8.Acceder a edificios
y entornos publicos.

PARTE C: Actividades
de aprendizaje a lo
largo de la vida.

Frecuencia

Tiempo

Frecuencia

Tiempo

Puntuacion
directa

1.Interactuar con
otros en actividades s
de aprendizaje.

2.Participar en las
decisiones educativas
o de formacion.

3. Aprender y usar
estrategias de
solucion de
problemas.

4.Usar la tecnologia
para aprender

5.Acceder a los
contextos educativos
o de formacién

6.Aprender funciones
intelectuales basicas
(leer sefales, contar

el cambio)

7. Aprender
habilidades de salud y
educacion bésica

8.Aprender
habilidades de
autodeterminacién

9. Aprender
estrategias de
autodeterminacion.

PARTE D:actividades
de empleo

Frecuencia

Frecuencia

Puntuacion
directa

1.Acceder y recibir
adaptaciones en el
trabajo o tarea

2. Aprender y usar
habilidades
especificas de
trabajo.
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3. Interactuar con
compafieros de
trabajo.

4.Interactuar con
supervisores y
preparadores

5. Completar tareas
relativas al trabajo
con una velocidad
aceptable.

6. Completar tareas
relativas al trabajo
con una calidad
aceptable.

7. Cambiar tareas de
trabajo

8.Buscar informacién
y ayuda de la
empresa

PARTE E: Actividades
de salud y seguridad.

Frecuencia

Tiempo

Frecuencia

Puntuacion
directa

1.Tomar la
medicacion.

2. Evitar riesgos para
lasaludy la
seguridad.

3. Obtener servicios
de cuidado para la
salud.

4 Andar y moverse

5.Aprender a acceder
a los servicios de
emergencia

6.Mantener una dieta
nutritiva

7. Mantener la salud y
una buena forma
fisica.

8. Mantener el
bienestar emocional.

PARTE F:
Actividades Sociales

Frecuencia

Tiempo

Frecuencia

Tiempo

Puntuacion
directa

1.Relacionarse con
personas de la
vivienda
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2.Participar en
actividades
recreativas o de ocio
con otros

3.Relacionarse con
personas fuera de la
vivienda

4.Hacer y conservar
amistades

5.Comunicarse con
otros acerca de las
necesidades
personales

6.Utilizar las
habilidades sociales
apropiadas

SECCION 2 ESCALA DE INTENSIDAD DE APOYOS

Rodee el numero apropiado (0 a 4) para cada parametro.Complete TODOS los items,
incluso si la persona no esta llevando a cabo actualmente alguna de las actividades
examinadas. Sume las puntuaciones directas. Ordene las puntuaciones directas de la mas
alta a la mas baja (1= la mas alta).

Actividades de
aprendizaje a lo
largo de la vida.

Frecuencia

Tiempo

Frecuencia

Tiempo

Puntuacion
directa

Clasificacion
de las
puntuaciones
directas de la
mas alta ala
mas baja.

1.Defenderse
ante los demas.

2. Manejar dinero
y finanzas
personales.

3.Protegerse a si
mismos de la
explotacion.

4. Ejercer
responsabilidades
legales.

5. Pertenecer ay
participar en
organizaciones
de autodefensa o
autoayuda.

6. Obtener
servicios legales.
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7. Hacer 11234 /1/2/3|al1/2/3/a|1 23|24
elecciones y
8.Tomar 1123 412341234 /12|34
decisiones

SECCION 3 NECESIDADES EXCEPCIONALES DE APOYO MEDICO Y CONDUCTUAL

Rodee el numero apropiado (0 a 2) para indicar cuanto apoyo se necesita para cada uno
de los items de la siguiente tabla. Sume en las casillas correspondientes de la parte inferior
(subtotal de 1 y 2) cuantos items han recibido una valoracién de 1 y cuantos han recibido
una valoracion de 2. Sume estas dos casillas (subtotal de 1y 2) para obtener la puntuacion
total de esta seccion. Complete TODOS los items.

CLAVE DE PUNTUACION
0= No necesita apoyo
1= Necesita algun apoyo (por ejemplo, supervisién o asistencia ocasional)

2= Necesita apoyo extenso (por ejemplo, proveer ayuda general para manejar la conducta)

SECCION 3A Necesita ,
. , _ No necesita algn Necesita apoyo
Necesidades excepcionales de apoyo médico apoyo extenso
apoyo

Cuidado respiratorio

1.Inhalacion o aspiracion de oxigeno 0 1 2
2.Drenaje postural 0 1 2
3.Fisioterapia de térax 0 1 2
4.Aspiracion de secreciones 0 1 2
Ayuda en alimentacion

5.Estimulacion oral o movilizaciones de las mandibulas 0 1 2
6.Alimentacion por sonda 0 1 2
7.Alimentacion parenteral 0 1 2
Cuidados de la piel

8.Cambios posturales y movilizaciones 0 1 2
9.Cuidados de heridas 0 1 2
Otros cuidados médicos excepcionales

10. Proteccion de enfermedades infecciosas debidas a 0 1 5
alteraciones en el sistema inmunoldégico

11. Tratamiento de crisis epilépticas 0 1 2
12. Didlisis 0 1 2
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13.Cuidados de ostomias 0 1 2
14. Levantarse o transferirse 0 1 2
15. Servicios de terapia 0 1 2
16.0tros (especificar) 0 1 2
SECCION 3B No necesita Necesita algln Naeggsl)ta
Necesidades excepcionales de apoyo conductual apoyo apoyo extenso
Destructividad dirigida hacia el exterior
1.Prevencién de asaltos o heridas a otros. 0 1 2
2.Prevencion de la destruccién de la propiedad 0 1 2
3.Prevencion de robos 0 1 2
Destructividad autodirigida
4.Prevencion de autolesiones 0 1 2
5.Prevencién de pica 0 1 2
6.Prevencion de intentos de suicidio 0 1 2
Sexual
7.Prevencién de agresion sexual 0 1 2
8. Prevencion de conductas no agresivas pero inadecuadas 0 1 2
(por ejemplo, exposiciones de si mismo en publico,
conductas exhibicionistas, contactos o gestos inadecuados)
Otros
9. Prevencion de rabietas o estallidos emocionales 0 1 2
10. Prevencion del vagabundeo 0 1 2
11.Prevencion del uso de estupefacientes 0 1 2
12. Mantenimiento de los tratamientos de salud mental 0 1 2
13.Prevencion de otros problemas de conducta serios 0 1 2

Subtotal
Total (sumaly 2)
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ANEXO 2: GUIA DE ENTREVISTA

Debido a que se llevara acabo entrevista semiestructurada, en este caso el
entrevistador dispone de un «guién», que recoge los temas que debe tratar a lo
largo de la entrevista. Sin embargo, el orden en el que se abordan los diversos
temas y el modo de formular las preguntas se dejan a la libre decision y valoracion
del entrevistador. En el &mbito de un determinado tema, éste puede plantear la
conversacion como desee, efectuar las preguntas que crea oportunas y hacerlo en
los términos que estime convenientes, explicar su significado, pedir al entrevistado
aclaraciones cuando no entienda algun punto y que profundice en algun extremo
cuando le parezca necesario, establecer un estilo propio y personal de conversacion
esto ya que se adapta mejor a las personas con DI.

Etapas en las que se llevard la entrevista: a) Apertura: (presentacion,
agradecimientos, recordatorio de los objetivos del estudio y explicaciéon de la
dindmica de la entrevista);

b) Exploraciébn con entrevista semiestructurada. Se trata de obtener
informacién con preguntas indirectas que permitan conocer las dimensiones de las
RS. En el caso del cuidador para abordar el tema de la discapacidad, se tomaran
en cuenta preguntas como: ¢ Desde cuando se dio cuenta que su hijo tenia ciertas
diferencias? ¢Alguna vez le ha dicho que su hijo ( o familiar) tiene una
discapacidad? ¢ Por qué cree que su hijo (o familiar) present6 una discapacidad?.
En el caso del tema de los apoyos: ¢ Usted que entiende “cuando se dice que una
persona necesita apoyos”? ¢Qué apoyos necesitaria su hijo (o familiar) si viviera
s6lo?, ¢, Qué cree que podria lograr su hijo si tuviera mas apoyos?

En el caso de las personas con discapacidad intelectual: ¢Podrias describir
cudles son tus caracteristicas principales como persona?, ¢ Cuales crees gue son
tus principales habilidades?, ¢ Cuales crees que son tus principales dificultades?,
¢, qué necesitarias tu para superas estas dificultades?, ¢ Te han dicho acerca de que
tengas alguna dificultad, enfermedad o discapacidad?,¢ Que entiendes “cuando se

dice que una persona necesita apoyos”?
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c) Cierre (sintesis, dudas por parte del entrevistado al entrevistador y

agradecimiento).
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ANEXO 3: CARTA DE DICTAMEN DEL COMITE DE ETICA EN INVESTIGACION DE LA
FACULTAD DE ENFERMERIA

EVALUACION DE PROYECTOS DE INVESTIGACION POR EL COMITE DE ETICA EN
INVESTIGACION DE LA FACULTAD DE ENFERMERIA DE LA UASLP,

il Antiaome Titulo del proyecto: Representacicnes sociles de adultos con discapacdad intelectuz y
de San Lus Potos sus cuidadores sobre 1a discapacdad v '23 recesidades de apoyo,

Responsable: Juana Guadaluze Merdoza Zapata

Fecha: 30 de Abvil de 2015

Criterios Prosents | Ausante  No | Coservaciones
Agllca

1. Se incluys & fitulo del proyscio X

2. Se mencknan autores, coautores y colzboradores .42

3. Anexa la aulorzacén de la  Instancia X

correscondiente.

4. E pretecclo de investigacién ncluye los elementos X
_minimos sefialzdos en &l anexo 2

5. Presenta el apartado ¢e consideraciones #t0as X

legales. - |

6. Muestra coherenca ¢e los eemerios &boos X
presentados con especificicad y fundamentacion &

tiva de estudic

7. Mencionz ‘a normatvidad nacioral e intemaciznal X
schre los elementos elicos = desarolar en el
proyeclo, desde  su  estrucluracidn  fasta la
pubicacon de resultades. )

4. Senaa la ccherencla de los  eemerios X
metedoiéaicos a desarllzr con los aspectos de
congideracion etica. |

| & Presentz carta ¢2 consentmmiento informado de X
| zcuerde & la especiicidad metodalogica y nesgo del
ssfudio.

0. Se explicita & zpoyo finanziera con relazian al X
compromiso de |z publiczcan de s resullades
‘1 Pressnta la decleracion ¥ espacificacion de la x
ausanzia de confliztos de interés de los miembros del
squipe sara f desarrallo ol sroveclo. | _
12. Aclzra Ios mecarismos de translerancia de los X
productos de la investigacion.( patente) =
13 Especifica los procedimientos para garanlizar el X
gerecho de aulor en la Investigacion. [Carta de no
| conflicto de interesas)

Dictamen: Se otonga registo CEIE-2015-121 y sa sclicits envie un mfcrme g2 su 2vance en un
pedodo de G meses 2l cores de este camité caife uaslp@onall.oom

ITAR DF

ENFERMERIA

Ao NG A bac 30
2ava b ~paas,

Shrecc Dowhe e Lk
i

Péginaldel
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ANEXO 4: CARTA DE AUTORIZACION PARA TRABAJO DE CAMPO

e b
§ X ey
e = | Secretaria
34 x ””‘ ; "“ - | de Educacion
PoLU ErtcuTne inGessemapura Tt | 0 Gobierno del Estado
CeL ESTADO DF e c
SAN LS PoTost
DIRECCION DE EDUCACION BASICA

DEPARTAMENTO DE EDUCACION ESPECIAL
SUPERVISION DE LA ZONA 03 DE EDUCACION ESPECIAL
CENTRO DE CAPACITACION DE EDUCACION ESPECIAL No.1
CENTRO DE INTEGRACION LABORAL
24DML0016Q

Oficio 072/2014-2015

San Luis Potosi, S.L.P., a 14 de julio del 2015

A quien Corresponda:

Por medio del presente se autoriza 2 |a Srita. Guadalupe Mendoza Zapata estudiante de
maestria en salud publica, para que continte con el trabajo de campo durante el préximo
semesire, en nuestra Institucion, con la finalidad de llevar a cabo su lesis titulada
‘representaciones sociales de adultos con discapacidad intelectual y sus cuidadores sobre
la discapacidad y las necesidades de apoyo ",

L o0y

JRANO CAMARILLO
EL CECADEE 1
ESCTRT
“ 2015, “Ala de Julidn Carrillo Trufitlo”
SECRETARIA DE EDUCACION DE GOBIERNO DEL ESTADO

Calle Condor # 140 Frace, LasJolins  San Lams o C.P. 78139

Correo: cecadoe L slpathounail com

Faxy Tel $17-43.75 INTEGRACION LABORAL
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’ Maye 26,2015

UASLP

Universidad Autdnoma
e San Luis Polos’
MTRO. EDUARDO SERRANO CAMARILLO
DIRECTOR DEL CECADEE NO. 1
PRESENTE:
Por medio de la presente me dirflo o Usted para preseatar o la Lie. Enf, Jucno
Guadalupe Mendeza Zapate, estudionte de le Maestric en Salud Poblica de lo
UASLP, y a la vez solicltar tenga a bien otorgerle los facllidades necesarios pore la
implementacién de s pr lo de investigacién “Representaciones Socdales de
adultos con discapocidad intelectual sobre la discopacided y los necesidades de
cpoyo™
Censidero pertinente comentar que dicho pretocelo ha sido aprebado per el Comité
Accdémico de la MSP con el registro GVIII 05-2015, asi como per el Comité de Etica
¢ Investigacién de la Facuftad de Enfermerio con el nimere de registro CEIE-2015-
121,
La solicitud de su apoyo y el de la digne institucién que preside se enmarce en el
compromiso de lo estudionte de ajustarse o la normetive y reglomentacién que le
indiquen en el CECADEE, osi come brindar lo informacién respecto o sus avances que
le sea solicitede,
Sin mas por el momento me despido de usted, no sin antes relterarie los seguridades
de mi mds aita consideracién.
“SIEMPRE AUTONOMA, POR MI P

07 TN

AN

A= 5 COORDINA

FACUZAD CE

ENFERMERIA i '

(Cecrlo
R
& Arthwvo . Z | 708
E Dr. Gui\r??u?c?mcq Moraes. Supervsor o Educaciie Eip. 2ora 03 o vom " {‘F'g r/qyo-l (C Jj
£ DeA‘vYRf T aaty 5 s
= L2 Z
W UIER ~

132




ANEXOS

ANEXO 5: CARTA DE NO CONFLICTO DE INTERES

Estimado sefior (a):

Soy Estudiante de la Maestria en Salud Publica de la Facultad de Enfermeria de la
Universidad Autbnoma de San Luis Potosi. En este momento me encuentro
realizando un estudio de investigacion cuyo objetivo es conocer lo que se sabe, lo
que se cree, como se interpreta, que se hace y como se actla ante la discapacidad

y los apoyos.

Para obtener esta informacion me es preciso realizar una entrevista con usted y la
persona con discapacidad intelectual, para ello requerimos un tiempo aproximado

de 60 minutos, esta entrevista serd grabada en audio si es que usted lo permite.

Como parte del estudio estaremos conviviendo y participando en el taller al cual
asiste su familiar, ademas de que realizaremos una actividad en la cual se elaborara

un dibujo.

Su participacion en el estudio es voluntaria y la informacién que me proporcione
sera confidencial y solo sera usada para los fines del estudio, si tiene cualquier duda
sobre el estudio puede preguntar en el momento que lo desee y de igual forma

puede abandonar el estudio cuando Usted lo juzgue pertinente.

De antemano le agradezco su atenciéon y me pongo a su disposicion.

Nombre y firma del participante (persona con discapacidad) Nombre y firma del responsable legal

Nombre y firma del testigo

Le anexo ademas los datos para que pueda localizarme si tuviese alguna duda,
informacion o sugerencia adicional.

Lic. en Enf. Juana Guadalupe Mendoza Zapata

Posgrado de la Facultad de Enfermeria, Universidad Autonoma de San Luis Potosi
Av. Nifio Artillero 130, Zona Universitaria

Tel. 826 23 24 Correo electronico: mend_gpe_@hotmail.com
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ANEXO 6: LIBRO DE CODIGOS DE LAS ENTREVISTAS A LOS ADULTOS CON DI

Cdédigos identificados en los fragmentos textuales de las entrevistas de los

Caddigo

adultos con DI

Descripcion

Aceptacion

Anormalidad

Apoyo de hermano
Apoyo de la escuela
Apoyo familiar
Apoyo materno
Apoyo para usar la
tecnologia

Apoyo paterno

Apoyo pertinente

Autodeterminacion

Autonomia

Beneficios del
apoyo

Fragmentos que se refieren al proceso de aceptacion
de tener una discapacidad.

Fragmentos que incluyan expresiones que denoten una
comparacioén con las personas que ellos consideran
‘normales”.

Citas en las cuales se identifica como apoyo la ayuda
de los hermanos.

Citas en las cuales se identifica como apoyo la ayuda
en la escuela.

Citas en las cuales se identifica como apoyo la ayuda
de la familia.

Citas en las cuales se identifica como apoyo la ayuda
de la madre.

Citas en las cuales se identifica como apoyo la ayuda
para usar la tecnologia.

Citas en las cuales se identifica como apoyo la ayuda
del padre.

Citas en las cuales se identifica como ellos perciben
gue el apoyo depende de las caracteristicas y el tipo de
discapacidad de la persona.

Citas en las cuales se identifica como apoyo la ayuda
de los hermanos.

Citas en las cuales se identifica como apoyo la ayuda
de los hermanos.

El resultado, ganancia o que la persona con DI percibe
cuando se tiene apoyo.
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Capacidades
diferentes

Causa de
nacimiento
Comparacion con
otros

Compensacién

Conductas infantiles

Consciencia de
tener
Consejeria

Deficiencia
Dependencia

Deseos de
maternidad
Deseos de casarse

Deseos de ser
normal
Deseos
profesionales
Desventaja

Fragmentos en los cuales para referirse a su condicion
se utiliza el concepto o palabra “capacidades
diferentes”.

Fragmentos los cuales la discapacidad se atribuye a
una causa o complicacion en el nacimiento.

Incluye las citas en las cual se realiza una estimacion
entre las personas con discapacidad y sus diferencias
0 semejanza con los que no se encuentran en esta
condicion.

Fragmentos textuales en los cuales la persona con
discapacidad al compararse con los otros intenta
Igualar en opuesto su habilidades o capacidades.
Fragmentos textuales que denotan la realizacion de
conductas infantiles

En los cuales se expresa el momento en el que el
identifica que tiene una discapacidad

Expresan la necesidad de que se les de consejos para
la vida.

Fragmentos en los cuales para referirse a su condiciéon
se utiliza el concepto o palabra “deficiencia”.
Fragmentos textuales que denotan situacion de
dependencia.

Fragmentos en los cuales la persona con DI, expresa
interés por tener hijos.

Fragmentos en los cuales la persona con DI, expresa
interés por casarse.

Fragmentos en los cuales la persona con DI, expresa
interés ser normal.

Citas en los cuales se expresan deseos de tener o
cursar una profesion.

Se describe a la discapacidad como una causa de
desventaja
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Diferencia

Diferencias
individuales
Dificultad aprender

Dificultad del
lenguaje

Dificultad para
entender

Dificultad escritura

Dificultad lectora

Dificultad motora

Discapacidad de
agresividad

Discapacidad de
aprendizaje

Discapacidad de los
otros

Fragmentos en los que se muestra que tener una
discapacidad implica ser o sentirse diferentes.
Fragmentos que describen que existen diferencias
individuales entre las personas con discapacidad.
Fragmentos en los que se denota como caracteristica
de la discapacidad “dificultad para aprender” o para
referirse a un tipo de discapacidad se utiliza estas
palabras “dificultad d aprendizaje”.

Fragmentos en los que se denota como caracteristica
de la discapacidad “dificultad del lenguaje” o para
referirse a un tipo de discapacidad se utiliza estas
palabras “dificultad d aprendizaje”.

Fragmentos en los que se denota como caracteristica
de la discapacidad “dificultad para entender” o para
referirse a un tipo de discapacidad se utiliza las
palabras.

Fragmentos en los que se denota como caracteristica
de la discapacidad “dificultad para la escritura ” o para
referirse a un tipo de discapacidad se utiliza estas
palabras

Fragmentos en los que se denota como caracteristica
de la discapacidad “dificultad lectora ” o para referirse
a un tipo de discapacidad se utiliza estas palabras
Fragmentos en los que se denota como caracteristica
de la discapacidad “dificultad motora ” o que para
referirse a un tipo de discapacidad se utiliza estas
palabras

Fragmentos en los cuales para referirse a su condicién
se utiliza el concepto o palabra “discapacidad de
agresividad”. Ademas la persona lo identifica como un
tipo de discapacidad.

Fragmentos en los cuales para referirse a su condiciéon
se utiliza el concepto o palabra “Discapacidad de
aprendizaje”. Ademas la persona lo identifica como un
tipo de discapacidad.

Fragmentos en los cuales la persona con discapacidad,
atribuye su condicion a las otras personas, es decir
describe la discapacidad como una cuestién inventado
por la sociedad.
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Discapacidad
Individual

Discapacidad visual

Discapacidad Unica

Diversidad

Enfermedad

Evitar riesgos

Exclusién escolar

Exclusiéon familiar

Exclusion por

amigos

Exclusién Social

Frustracion

Fragmentos en los cuales para referirse a su condicion
se expresa como la discapacidad es una cuestion que
s6lo depende y afecta a él.

Fragmentos en los cuales para referirse a su condicion
se utiliza el concepto o palabra “Discapacidad visual’.
Ademas la persona lo identifica como un tipo de
discapacidad

Se expresa que soélo se puede tener un tipo de
discapacidad.

Variedad, desemejanza, diferencia entre las personas
con discapacidad.

Fragmentos en los cuales para referirse a su condicion
se utiliza el concepto o palabra “enfermedad”.
Fragmentos en los cuales el apoyo consiste en apartar
de algun dafio, peligro o molestia, para impedir que
suceda.

Citas que denotan que en el ambiente escolar no se
considera su participacion, se expresa que se sienten
gue no se les toma en cuenta.

Citas que denotan que en la familia no se considera su
participacion, no se les incluye, se expresa que se
sienten que no se les toma en cuenta.

Citas que denotan que en la familia no se considera su
participacion, no se les incluye, se expresa que se
sienten que no se les toma en cuenta.

Citas que denotan que en la sociedad no se considera
su participacion, no se les incluye, se expresa que se
sienten que no se les toma en cuenta.

Fragmentos en los que tener discapacidad se asocia a
un sentimiento de frustracion.
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Herencia

Igualdad
Informacién del
psicélogo
Informacién de la
familia
Informacién del
médico

Jerarquia entre
personas con
discapacidad

Lento aprendizaje

Libertad

Mala actitud

Moderar conducta

Motivacion

Citas en las que se muestra la idea que la discapacidad
se hereda

Fragmentos en el cual se expresan que son iguales a
los que no tienen una discapacidad.

Fragmentos en los cuales se expresa que la fuente de
informacion sobre discapacidad es el psicologo.
Fragmentos en los cuales se expresa que la fuente de
informacion sobre discapacidad es la familia.
Fragmentos en los cuales se expresa que la fuente de
informacion sobre discapacidad es el médico.

Fragmentos en los que tras la comparacion enuncian
nivel entre las personas con discapacidad,
dependiendo el tipo o el grado de discapacidad.

Fragmentos en los cuales para referirse a su condiciéon
se utiliza el concepto o palabra “Lento aprendizaje”.
Ademas la persona lo identifica como un tipo de
discapacidad.

Fragmentos con la idea central de que la discapacidad
se acompafia de una mala actitud de las personas
Fragmentos los cuales visualizan necesario que se

apoye en el ajuste de su comportamiento.

Fragmentos en los cuales los informantes expresan
gue necesitan que se les anime para actuar o realizar
algo
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Necesitan ayuda

Negacién

Niveles de
discapacidad

Obediencia

Problema

Rechazo
Rechazo paterno
Resignacion

Retraso mental

Sentir
Discriminacion
Sentirse incluido

Fragmentos en los que expresan que necesitan ayuda
para realizar actividades de la vid adiaria.

No admitir la condicion de discapacidad.

Fragmentos en los cuales se expresa la existencia de
grados de discapacidad.

Citas en los que se expresa la necesidad de cumplir la
voluntad de quien manda.

Fragmentos en los cuales para referirse a su condicion
se utiliza el concepto o palabra “Problema”. Ademas la
persona lo identifica como un tipo de discapacidad.

Fragmentos en los cuales la persona con DI, siente que
le muestran oposicién o desprecio.

Fragmentos en los cuales la persona con DI, siente que
su padre le muestran oposicion o desprecio.
Fragmentos que tienen que ver con Conformarse con
tener discapacidad.

Fragmentos en los cuales para referirse a su condiciéon
se utiliza el concepto o palabra “Retraso mental”.
Ademas la persona lo identifica como un tipo de
discapacidad

Percibir que se le trata inferioridad por motivo de su
discapacidad.
Fragmentos en los cuales se refiere a que
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Ser especial

Trabajo

Trastorno mental

Tristeza

Victima
Violencia Fisica

Violencia verbal

Fragmentos en los cuales para referirse a su condicion
se utiliza el concepto o las palabras “Ser especial” o la
persona lo identifica como un tipo de discapacidad.

Citas en las cuales se expresa deseos de tener un
trabajo.

Fragmentos en los cuales para referirse a su condicion
se utiliza el concepto o las palabras “Ser especial”.
Ademés la persona lo identifica como un tipo de
discapacidad.

Fragmentos en los cuales se denota tristeza por tener
una discapacidad.

Se define objeto de un dafio o un perjuicio a causa de
determinada accion o suceso.

Fragmentos que muestran situaciones en las que se
hizo uso de la fuerza a la persona con DI.

Fragmentos que muestran situaciones en las que se
hizo uso de la violencia verbal.
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ANEXO 7: LIBRO DE CODIGOS DE LAS ENTREVISTAS A LOS CUIDADORES

PRIMARIOS

Codigos identificados en los fragmentos textuales de las entrevistas de los
cuidadores primarios

Caodigo

Frecuencia

Aceptacion de la familia
Aceptacion paterna de la transicion
alavida adulta de la PDI.

Actividades para autodeterminacion

Apoyo de hermanos
Apoyo escolar
Asociacion Civil

Atender

Carga emocional

Citas que contienen informacion acerca
de la aceptacion de un integrante con
discapacidad en la familia.

Fragmentos que denotan proceso de
aceptacion de los padres en cuanto a |
transicion a la vida adulta de la PDI.
Fragmentos en los que los padres tratan
de fomentar la autonomia o
independencia de la persona con
discapacidad.

Citas en las cuales se identifica como
apoyo la ayuda de los hermanos. .
Citas en las cuales se identifica como
apoyo la ayuda en la escuela.

Citas en las cuales se identifica como
apoyo las asociaciones civiles.

Se denota que uno de los apoyos es
“atender” a la persona  con
discapacidad.

Los sentimientos, actitudes y
emociones que asocian  como
consecuencia de cuidar a la persona
con algun grado de dependencia.
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Causa de nacimiento

Comparacién con otros

Constancia

Deseos de casarse

Deseos de maternidad

Deseos de ser aceptado

Deseos de trabajar

Dificultad del aprendizaje

Discapacidad

Enfermedad

Estimulaciéon temprana

Fragmentos los cuales la discapacidad
se atribuye a una causa o complicacion
en el nacimiento.

Fragmentos en los cuales se compara
la situacion de su hijo con la de otras
personas.

Fragmentos en los que se denota que
es necesario ser constante para lograr
avances con las personas con DI.

Fragmentos en los que la cuidadora
expresa que su hija tiene deseos de
casarse.

Fragmentos en los que la cuidadora
expresa que su hija tiene deseos de ser
madre.

Fragmentos en los que la cuidadora
expresa deseos de que se acepte a las
personas con discapacidad en la
sociedad.

Fragmentos en los que la cuidadora
expresa que su hija tiene deseos de
trabajar.

Fragmentos en los cuales para referirse
a su condicion se utiliza el concepto o
palabra “Discapacidad de aprendizaje”.
Fragmentos en los cuales para referirse
a su condicion se utiliza el concepto o
palabra “discapacidad”.

Fragmentos en los cuales para referirse
a su condicion se utiliza el concepto o
palabra “enfermedad”.

Se refiere a la estimulacién temprana
COMOo un apoyo.
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Estorbo

Fealdad

Incitaciéon verbal

Informacién del psicélogo

Informaciéon médica

Lastima

Moderar conductas

Negacion

Fragmentos en los que se utiliza la
palabra “estorbo” para referir se a la
persona con DI.

Fragmentos en los cuales se expresa
como caracteristica de la persona con
discapacidad la fealdad.

Cuando se denota que para realizar las
actividades de la vida diaria necesitan
incitacion verbal.

Fragmentos en los cuales se expresa
gue la fuente de informacion sobre
discapacidad es el psicdlogo.
Fragmentos en los cuales se expresa
gue la fuente de informacion sobre
discapacidad es el médico.

Fragmentos en los que se denota
“lastima”, tomando en cuenta que es el
enternecimiento y compasion excitados
por los males de alguien

Fragmentos los cuales visualizan

necesario que se apoye en el ajuste del
comportamiento .
No admitir la condicién de discapacidad

del hijo con discapacidad.
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No ser apto

No tenia ni idea

Noviazgo

Olvidarse de si mismo

Pensar en caso de ausencia

Preguntas de Sexualidad

Preparacién profesional

Problema

Proceso de aceptacion

Puerta de escape

Fragmentos en los cuales para referirse
a la condicién de la hija se utiliza las
palabras “No ser apto”.

Cdodigo n vivo para utilizado para
referirse a la informacion que sabia
sobre discapacidad.

Fragmentos en los que la cuidadora
expresa que su hija tiene deseos de
tener una relacion o ya la tiene.

Fragmentos que se refieren a descuidar
la propia persona por dar cuidado a la
persona con discapacidad.

Fragmentos en los que se expresa
inquietudes en caso de que ellos (los
cuidadores) fallezcan.

Fragmentos en los que la cuidadora
expresa que su hija tiene preguntas del
tema de sexualidad.

Ante la falta de conocimiento se buscé
preparacion en el area de discapacidad.
Fragmentos en los cuales para referirse
a la condicion de la hija se utiliza las
palabras “problema ”.

Fragmentos que se refieren al proceso
de aceptacion de tener una hijo con
discapacidad

Tener un hijo con discapacidad como
una puerta de escape
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Rechazo materno

Rechazo social

Se te va morir, no te va durar

Ser especial

Ser tratado como nifo

Sobreproteccion

Terapia de lenguaje
Terapia fisica

Tristeza

Uso de la tecnologia

Rechazo por parte de la madre del hijo
con discapacidad
Rechazo por parte de la madre del hijo
con discapacidad

Cddigo in situ, expresion sobre la
primera informacibn que se le
proporciono.

Fragmentos en los cuales para referirse
a su condicion se utiliza el concepto o
las palabras “Ser especial”.
Fragmentos en los cuales para referirse
a los adultos con DI, se ocupa la palabra
“nifia o nifo”, y fragmentos en los que el
trato es como nifio.

Fragmentos en o0s que se denota
sobreproteccion de la persona con DI.

Se refiere a la terapia de lenguaje como
un apoyo.

Se refiere a la terapia fisica como un
apoyo.

Fragmentos en los cuales se denota
tristeza por tener un hijo con
discapacidad.

Fragmentos en los cuales se expresa el
uso de la tecnologia por las PDI.
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ANEXO 8: CARTA DE DICTAMEN DEL COMITE ACADEMICO DE LA MAESTRIA EN
SALUD PUBLICA

Marzo 24, 2015

Universidad Auténoma
de San Luis Potosf

JUANA GUADALUPE MENDOZA ZAPATA
ALUMNA DE LA MAESTRIA EN SALUD PUBLICA
GENERACION 2014-2016

PRESENTE-

Por este conducto le informamos que en sesion del Comité Académico
de Salud Publica, celebrada el 18 de marzo del ano en curso, se
registré su protocolo de investigacion denominado “Representaciones,
sociales de personas con discapacidad intelectual sobre Ila
discapacidad y las necesidades de apoyo “ con la clave GVIII 05-2015.

No obstante se realizaron observaciones que debera atender y
reflejarse las modificaciones en el Seminario de Tesis Il, por lo que se le
solicita acudir con la Dra. Yesica Yolanda Rangel Flores y la Dra. Ma. del
Carmen Pérez Rodriguez para su entrega. Asi mismo, se asigna como
lectora a la Dra. Luz Maria Tejada Tayabas a partir del siguiente
seminario de tesis dado que la Dra. Pérez es su co asesora y no puede
fungir como lectora.

Sin otro particular, reiteramos la seguridad de nuestra atenta y
distinguida consideracion.

“SIEMPRE AUTONOMA. POR MI PATRIA EDUCARE"
COMITE ACADEMICO DE LA MAESTRIA EN SALUD PUBLICA

Dra. Luz Maria Tejada Tayabas \ ' M ¥

(55 =
Dr. Luis Eduardo Hernandez Ibarra

M.P.S. Dario Gaytan Hernandez

Dra. Ma. del Carmen Pérez Rodriguez T A

FACULTAD DE M.S.P. Ma. Guadalupe Guerrero Rosales AN
ENFERMERIA - » x
Dra. Yesica Yolanda Rangel Flores Lz ——
[ unodmien 0 z FAGOLTAD DE ENFERMERIA
Zona Universitaria - CP 78240 itk P ey
Ban Luis Potost. SLP. México 77 Archivo Posgrado UNIDAD DE POSGRADO
s, y fax (444) 826 2324 al 27 y ORATNIY dey
834 2545 al 47

reccion@enfermeria.uasip.mx

www.uasip.mx
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ANEXO 9: CARTA DE NO CONFLICTO DE INTERES

San Luis Potosi, S.L.P. a 10 de Marzo del 2015

A quien corresponda:

A través de la presente nos permitimos informar que los involucrados en el protocolo
de investigacion que lleva por nombre “REPRESENTACIONES SOCIALES DE LAS
PERSONAS ADULTAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y SUS CUIDADORES
PRIMARIOS SOBRE LA DISCAPACIDAD Y LAS NECESIDADES DE APOYO” no
tiene conflictos de interés considerando desde la generacion del presente proyecto,

hasta la publicacién de resultados y los diferentes datos que se generen.

Se dara el debido crédito a los participantes, como autora principal corresponde a la
Lic. enEnf. Juana Guadalupe Mendoza Zapata, como co-autores la Lic. Enf. Maribel
Cruz Ortiz PhD, Lic. Enf. Ma. del Carmen Pérez Rodriguez PhD y Lic. enPsic. Eduardo
Hernandez Ibarra PhD, por lo que todos tendran obligaciones éticas con respecto a la
publicacién de los resultados de Investigacién y serdn responsables de la integridad y
exactitud de los informes, ademas de aceptar en comun acuerdo las normas éticas de
entrega de informacion, para lo cual serd necesario la publicacion de los resultados
negativos e inconclusos asi como los positivos, de lo contrario, los resultados deberan

estar a disposicion del pablico.

Exponemos que para la publicacién del primer articulo, esta como primer autor Juana
Guadalupe Mendoza Zapata, compartiendo autoria como segundos autores la

directora y co-directores de tesis.

El segundo articulo derivado de esta tesis tendra como primer autor a la Lic. Enf.
Maribel Cruz Ortiz PhD, directora de la tesis y como segundo autor a Juana Guadalupe
Mendoza Zapata en tanto el tercer autor sera la Lic. Enf. Ma. del Carmen Pérez
Rodriguez PhD y el cuarto autor Lic. enPsic. Eduardo Hernandez Ibarra PhD. Futuras
publicaciones, sera de acuerdo a la contribucion que realicen cada uno de los

involucrados para ir como primer autor, con el consentimiento previo del autor principal.
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El financiamiento de las publicaciones u otros productos derivados tales como carteles,
folletos o trabajos de difusion seran solventados en partes iguales por todos los

participantes.

Se acepta estar de acuerdo con lo estipulado en el presente documento.

H' f /%—

Dra. Maribel Cruz Ortiz Dra. Carmen Pérez

Rodriguez
. .y ])(—/”"

’ -
/ -
% 7 7
e L™

Lic. en Enf. Guadalupe Mendoza Zapata Dr. Eduardo Hdz Ibarra
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