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RESUMEN

Se realizaron dos entrevistas a profundidad con el objetivo de
conocer e interpretar el discurso de personas discapacitadas
por medio de la narrativa, asi como conocer si la institucion en
la que se encuentran ha ayudado a mejorar su calidad de vida
y a integrarse a todas las areas de la vida social. Como
resultados se encontr6 que si bien la discapacidad se
denomina como la deficiencia fisica o cognitiva que le impide al
humano desenvolverse eficazmente en una sociedad, lo cierto
es que su falta de integracion radica mas en la expulsion y
discriminacion por parte de la misma que de su propia
discapacidad.

Palabras clave: discapacidad visual, discapacidad intelectual,
redes institucionales, discriminacién, narrativa.
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ABSTRACT

Two in-depth interviews were realized in order to know and to
interpret the speech of disabled persons by means of the
narrative, as well as to know if the institution in which they are
has helped to improve its quality of life and to integrate to all the
areas of the social life. As results was found that while the
disability is known as the physical or cognitive shortcoming that
prevents the human function effectively in a society, the fact is
that the lack of integration lies more in the expulsion and
discrimination on the part of the same society than of the own
disability.

Key words: visual disability, intellectual disability, institutional
networks, discrimination, narrative.

Al analizar la conformaciéon de la sociedad a través del tiempo es facil dar
cuenta de lo poco sensible que es ante los problemas humanos, ya que a través
de los afios se ha vuelto dura y poco empatica con aquellos que mas necesitan de
su ayuda y comprension debido a diversas ideologias, formas de vida, gobiernos,
entre otros. Ejemplo de ello es la crueldad de adjudicar etiquetas a los grupos,
comunidades y personas con la finalidad de identificarlos acorde a su condicidon
fisica e intelectual, tal es el caso de personas con discapacidad, quienes en
repetidas ocasiones son victimas de rechazo y discriminacion social.

(A que llamamos discapacidad?, para poder entenderlo en primera
instancia es necesario conocer la definicion desde una perspectiva médica tal
como lo sefala la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) que ha definido la
discapacidad como:

“un término general que abarca las deficiencias, las limitaciones de la

actividad y las restricciones de la participacion. Las deficiencias son

problemas que afectan a una estructura o funcion corporal; las

limitaciones de la actividad son dificultades para ejecutar acciones o

tareas, y las restricciones de la participacion son problemas para

participar en situaciones vitales. Por consiguiente, la discapacidad es

un fenémeno complejo que refleja una interaccion entre las

caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas de la

sociedad en la que vive” (S/a, p.2, citado por Hermida y Mateos 2010).
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Es decir, que la discapacidad es el término para nombrar aquellas
deficiencias fisicas o cognitivas del ser humano que le impiden desenvolverse
socialmente como la mayoria de los individuos, no obstante, no es solo la
discapacidad aquello que les impide desenvolverse adecuadamente en la
sociedad, si no la exclusién que se muestra ante ellos por parte de la misma, ya
que la integridad del ser humano no solo es el bienestar fisico, si no, el bienestar
en toda su esfera social, tal como lo menciona Barton (1998): “Las personas
discapacitadas han sido receptoras de una variedad de respuestas ofensivas por
parte de las otras personas. Entre ellas el horror, el miedo y la ansiedad, la
hostilidad, la desconfianza, la lastima, la proteccion exagerada y el paternalismo”
(p.32)

Una forma de evidenciar dicho rechazo por parte de la sociedad es la poca
importancia que ha mostrado ante la falta de infraestructura que se adecue a las
necesidades del discapacitado, asi como la falta de espacios recreativos que
fomenten su rehabilitacion, sin embargo, es necesario dar un recorrido a través del
tiempo en cuestion de como fue evolucionando la asistencia a personas con
alguna discapacidad, para llegar a comprender el estado actual en el cual vivimos
donde se ha mostrado mayor interés sobre la poblacién discapacitada.

En un inicio las personas con anomalias fisicas y cognitivas eran presas de
maltrato fisico y psicolégico puesto que se creia estaban endemoniados y su
castigo debia ser la muerte misma, ejemplo de ello fue exhibido tras la aparicidén
de la Santa Inquisicibn, quien juzgaba vy castigaba a las personas
injustificadamente mediante torturas inhumanas, posteriormente tras Ila
colonizacion los religiosos bajo un manto paternalista sobre las personas
discapacitadas asumieron un servicio mas asistencial que de readaptacion y
cultura hacia la discapacidad brindando ayuda a los enfermos y necesitados
cambiando asi el concepto de los mismos (INEGI, 2004).

Tras el crecimiento poblacional y la necesidad de ubicar a esta comunidad
en resguardos, se fueron creando las instituciones médicas, que se convirtieron en

un “apoyo” para la familia de las personas discapacitadas, quienes ya no tenian
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que cargar con el enfermo o discapacitado. Especificamente en México durante la
época porfirista, tuvo lugar la creacion del instituto psiquiatrico “La Castafneda” el
cual alojaba a miles de pacientes con discapacidad y problemas mentales, pese a
su relevancia social no cumplia con el papel fundamental, que era el buen cuidado
y proteccién de los mismos, por el contrario era un lugar sumamente insalubre,
con técnicas de tratamiento inadecuadas y anti-éticas, discriminacién y violencia,
asi mismo era evidente, la inconsciencia de numerosas familias que abandonaban
a los pacientes que fallecian y en muchas ocasiones los despojaban de sus bienes
(INEGI, 2004).

"El publico es victima de una multitud de individuos poco instruidos
que, por su autoridad, se erigen en maestros del arte, los cuales
distribuyen remedios al azar, y comprometen la existencia de muchos
millares de ciudadanos...la clinica figura por lo tanto como una
estructura esencial para la coherencia cientifica, pero también para la
utilidad social” (Focault, 2001, p.108).

Y vaya que la trascendencia social respecto a la creacion y esparcimiento
de instituciones que apoyen eficientemente las areas fisicas, emocionales vy
psicologicas de los pacientes es vital, ya que sin el apoyo de una de estas areas el
intento por lograr una mejora seria en vano. Y que mejor forma para identificar los
frutos de una institucion si no es a través del progreso reflejado en los pacientes

gue se alojan en ella, tal como lo sefala Guaderrama (2006):

“La relevancia social de las instituciones se encuentra sustancialmente
asentada en la correspondencia entre sus fines y los medios
disponibles para alcanzarlos, en su relacion con las necesidades que
se pretenden atender, y en la medida en la que puedan responder a las
demandas sociales. Las instituciones adquieren asi connotaciones de

fortaleza o de fragilidad implicitas en sus potencialidades para ser
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estables, sostenibles y adecuadas para cumplir con su objeto social”

(p.26).

La legislacibn mexicana marca responsabilidades institucionales en la
rendicion de cuentas y previene sanciones, no solamente personales sino también
institucionales, para el manejo indebido de recursos financieros y bienes
materiales, asi como para la desviacibn de éstos de los objetivos sociales
autorizados.

Por ello, la forma mas directa en la cual podemos vislumbrar si una
institucion ha generado o no “los frutos esperados” puede enmarcarse dando
respuesta a las interrogantes ¢;para qué, a quién y cdmo?, la primer pregunta
intenta responder si la organizacion y sus recursos sirven o sirvieron acorde a sus
fines propuestos (beneficio de la comunidad), la segunda pregunta ¢a quién? hace
alusion al reconocimiento y la aceptacion social de la institucion por parte de un
cuerpo de autoridades y representantes sociales reconocidos (en el caso de ser
publica) en contraste, cuando las instituciones de asistencia son de indole privada,
implica la rendicion de cuentas ante directivos, cuerpos colegiados, asociados,
patronatos, donantes, asi como ante el gobierno y la sociedad. Por ultimo, el
¢,como? responde al uso adecuado y correcto de sus recursos asi como su forma
de abordaje de los distintos problemas (Guadarrama, 2006).

A pesar de ello, es necesario destacar que mas alla de todas las
supervisiones con fines de evaluacion de calidad que en la institucidon se puedan
realizar, las personas que reciben la asistencia por parte del personal de la
institucion son los primeros jueces en discernir si realmente una organizacion ha
rendido frutos o no. Ya que a través de la elaboracion de la narrativa y de su
escucha es como podemos entender el significado de la vivencia.

Retomando el punto anterior, es claro que las instituciones en México tienen
una labor monumental, y que sus avances son identificados claramente mediante
su nivel de calidad y beneficio. Pero qué pasa en México respecto al modelo
economico-politico-social? La realidad es que la tendencia econdmica y politica a
través del tiempo siempre ha permeado el modelo de desarrollo social. Sabemos

que la capacidad del gobierno mexicano para sostener el crecimiento y las
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demandas de diferentes sectores como el de salud, educacion y politica aun en la
actualidad es un peso que se sigue arrastrando, es decir un conflicto de
insatisfaccion, frente a lo cual poco podemos hacer.

Otro punto primordial que debe revisarse para poder comprender la
conformacion de las instituciones no solo como instancias médicas, sino como
centros de asistencia social puede entenderse a través de la revision teoérica,
donde es posible datar como la “idea de la caridad, luego de la beneficencia y la
filantropia, van evolucionando, madurando e institucionalizandose hasta lo que
hoy es conocido como asistencia social, entendida ésta como una responsabilidad
del Estado Mexicano que va mas alla de lo social y llega a lo ético’ (Sotomayor,
2006, p.190).

Es decir, que tras la necesidad de satisfacer los requerimientos de la
sociedad comienzan a crearse como tal, las instituciones que coordinando la labor
publica y privada logran realizar asistencia social. Bajo este tenor, en 1977 se cred
el Sistema para el Desarrollo Integral de la Familia (DIF) que tenia la enorme
responsabilidad de promover el bienestar social, apoyo y fomento de la nutricién y
acciones preventivas en el sector salud (medicinas) dirigidos a los infantes, asi
como asistencia a menores abandonados o maltratados (es un alto probable que
dentro de dicha poblacién hubiese estado presente la comunidad discapacitada
sin recibir el trato especifico a sus necesidades). Una gran institucion como es el
DIF, debido a los indices de mortalidad por la falta de asistencia ha corregido su
objetivo pasando de correctivo a preventivo, modificando a su vez la labor que
debian tener nuevas instituciones; prestando mayor énfasis en las comunidades
marginadas y vulnerables, lo cual sin duda alguna, da un giro en la forma de

atencioén a las personas con discapacidad (INEGI, 2004).

En la actualidad, las instituciones en México que prestan sus servicios a la
comunidad discapacitada son un tanto restringidas, ya que se cuenta con mas
fundaciones privadas que publicas, lo cual representa un problema teniendo en
cuenta los indices de pobreza, y la gran cantidad de personas con discapacidad
que necesitan apoyo, es evidente la falta de nuevos espacios con personal

especializado que logre atender a dicha poblacion eficientemente. Pese a ello,
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también en necesario hacer mencion de la infraestructura en México, que con solo
mirar a nuestro alrededor, basta para dar cuenta de la escasez de lugares que
faciliten el desplazamiento y ubicacién de personas con discapacidad, tal es el
caso en el cual, s6lo en puntos especificos publicos existen rampas o policias
(asistentes) que faciliten el cruce de avenidas a personas con discapacidad, lo
mismo figura en la mayoria de las instituciones educativas publicas donde no
suele haber las condiciones necesarias para su desenvolvimiento social en el
entorno.

Sin embargo al ver al reverso del espejo es posible datar sobre la poblacion
discapacitada que si cuenta con estos beneficios, y es aquella que cuenta con las
posibilidades econbmicas para resolver los problemas a los cuales tiene que
enfrentarse, pero la infraestructura que resuelve sus necesidades de traslado y
comunicacion sb6lo puede verse en areas restringidas, tales como centros
comerciales, escuelas, empresas privadas entre otras, que si no resuelve ni
minimamente el problema de esta poblaciébn en particular, menos favorece la
cultura por el derecho de los discapacitados en general.

Todo esto permite identificar como la vida de una persona con discapacidad
especificamente de un nivel econbmico medio y bajo es bastante dificil, al menos
en este pais. Igualmente nos indica que los problemas que puedan llegar a tener
no son solo su problema, sino que compete a todos, ya que participamos
indistintamente en la formulacion de planes para construccion de lugares y no
pensamos en funcién de sus necesidades.

Por tanto, ser discapacitado supone experimentar y ser victima de la
discriminacion, vulnerabilidad y los asaltos a la propia identidad, asi como sufrir
una limitacion social. La persona con discapacidad y sus cuidadores
cotidianamente sufren ante las construcciones arquitecténicas que se vuelven
inaccesibles, las ideas cuestionables sobre su inteligencia y competencia social, la
falta de acceso al lenguaje en braile o signos en lugares necesarios y
principalmente la légica y mentalidad con que piensa el resto de la comunidad,

gue se basa en el poder y el aplastamiento del mas débil (Barton, 1998).
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Segun datos de la OMS (S/a, citado por Hermida y Mateos 2010) se estima
que aproximadamente el 10% de la poblacién nacional esta conformada por
personas discapacitadas, y realmente un porcentaje muy bajo se encuentra en
instituciones recibiendo ayuda y rehabilitacion, debido a diversos factores tales
como economia, falta de informacion, nivel de educaciéon entre otros.

El descontento por la calidad de atencién por parte de las instituciones de
salud “especializada” y no gubernamental nos remite a conocer desde una
perspectiva personal, es decir mediante la narrativa de personas discapacitadas,
Sus vivencias y experiencias, respecto a la infraestructura en México, y la calidad
de apoyo que brindan las instituciones. Ya que a pesar de la existencia de diversa
literatura de investigacion referente a la discapacidad, se ha dejado olvidada la
experiencia y vida de las personas, que sin duda alguna nos deja una gran
ensenanza.

Por tanto, la presente investigacion es el resultado de un trabajo mas
amplio cuyo objetivo es conocer e interpretar el discurso de personas
discapacitadas por medio de la narrativa, asi como conocer si la institucion en la
gue se encuentra ha ayudado a mejorar su calidad de vida y a integrarse a todas

las areas de la vida social.

METODO
Participantes

Respecto a la seleccion de la poblacion se empleé un muestreo no
estadistico, ya que la seleccién de los participantes se realiz6 acorde a tres
criterios convenientes con los fines de la investigacion. Los criterios fueron, que
los participantes tuviesen algun tipo de discapacidad y que fueran mayores de
edad, finalmente que pertenecieran a la fundacién “Ven Conmigo” (quien
amablemente cooperd con la presentacion de los participantes).

Los participantes fueron dos adultos del sexo masculino con caracteristicas
de discapacidad distintas las cuales serdn mencionadas a continuacion. El primer
participante de 42 afnos (Mario) presenta discapacidad visual congénita, ya que

desde nifio manifestd tener miopia moderada, con una visién de un 80%, la cual le
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permitia con el uso de anteojos llevar una vida normal, desplazandose libre y
autosuficientemente. Sin embargo, al paso de los afios se fue agravando el
problema de su visidn, por ello y alentado por las esperanzas médicas, se sometié
a nueve cirugias para recuperar su vision, como consecuencia la perdioé casi por
completo. Después de afrontar la etapa del duelo, recibio terapia de rehabilitacion,
misma que le permiti6 desenvolverse satisfactoriamente como una persona
independiente, gracias a la escuela en la cual ingresd, adicionalmente le
proporcionaron en la misma una carrera técnica de terapista para poder tener un
trabajo del cual mantenerse y mantener ya su familia.

Actualmente su nivel de vision es casi nulo, pero aun alcanza a percibir las
sombras de las personas u objetos que le permiten en cierta forma poder
orientarse o evitar el choque con los mismos, ademas de auxiliarse con el bastdn
(que como él refiere, es principalmente para que la gente se dé cuenta de su
condicién y evite los percances).

El segundo participante de 26 afos de edad (Fernando) presenta
discapacidad intelectual adquirida, ya que a la edad de cuatro afios sufrid un
percance automovilistico junto con su familia, que dejoé secuelas su proceso
cognitivo, de lenguaje y motricidad. Las secuelas mas notorias son la discapacidad
intelectual y del lenguaje ya que presenta problemas con la memoria a corto plazo,
ordenamiento cronolégico y pérdida de orientacibn temporal, al principio fue
diagnosticado con traumatismo craneoencefélico, presion alta y ataques
epilépticos que en la actualidad controla con medicamentos. Respecto a los
problemas del lenguaje, debido a la reconstruccion de traquea y cuerdas vocales
que se le practico tras el accidente repercuti6 de forma trascendental su
respiracion y pronunciacion.

Como fue descrito anteriormente, la discapacidad de Fernando marcé la
forma de obtencion de informacidn en la presente investigacion, por ello se le pidid
amablemente a su madre (Sra. Laura) complementar la informacién brindada por
Fernando a lo largo de la misma.

Ambos participantes (incluyendo la Sra. Laura) fueron informados de los

fines del estudio y la importancia de su colaboracién, por ende, participaron de
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forma voluntaria, no obstante, ambos tenian la posibilidad de finalizar su
participacion en el momento que ellos consideraran conveniente.
Aparatos

Dos celulares con grabador de audio con capacidad de 4 gb marca Nokia y

Samsung, y una Lap Top marca HP.

Instrumentos

Una guia de entrevista con una serie de puntos de interés como, redes
sociales de apoyo (familia, amigos, pareja e institucion), formas de vida
(ocupacion, autosuficiencia personal y/o laboral), historia de la discapacidad
(percepcidn del antes y después, duelo, aceptacion) y factores psicosociales
(actitud de la sociedad frente a su discapacidad, exclusion social y concepcion de

la discapacidad desde el propio participante).

Procedimiento

Se llevd a cabo una plética con los dos participantes por separado y se les
informo el objetivo del estudio, asi como el uso que se le dio a la informacion que
amablemente nos proporcionaron. Al inicio de la primera sesién se les pidid
permiso para grabar las conversaciones que se tuvieron hasta el término del
estudio.

Se les pidi6 amablemente su colaboracion para conversar con ellos una vez
por semana durante una hora y media, sin embargo, no se estipuld un nimero
determinado de sesiones ya que dependid del tiempo que tomd cada participante
en contar su experiencia.

Para los resultados de la investigacion, se procedidé a construir ocho ejes
tematicos basados en la narrativa de los participantes, los cuales fueron:
autosuficiencia, redes de apoyo institucionales, estados de animo, discriminacién,
familia, trabajo, amigos y discapacidad.

Con fines de estudio en el presente articulo, solamente se retoma el eje
tematico redes de apoyo institucionales, con el objetivo de conocer la

funcionalidad e implicacion de las redes de apoyo institucionales en los avances y

www.revistas.unam.mx/index.php/repi www.iztacala.unam.mx/carreras/psicologia/psiclin




Revista Electrénica de Psicologia Iztacala. 17 (4), 2014 1404

desarrollo de nuevas habilidades en las personas discapacitadas, asi como su
nivel de calidad, apoyo e infraestructura de las mismas, a partir del discurso de
personas con discapacidad visual e intelectual.

RESULTADOS

De acuerdo con la narrativa de los participantes mencionados con
anterioridad (Mario y Fernando), se construyd el eje tematico “Redes de apoyo
institucional”, el cual hace mencién por un lado, del peregrinar en busca de
servicios de los participantes y sus familiares acompafiantes o cuidadores, asi
como el apoyo psicoloégico o terapéutico brindado por las instituciones a las que
asisten Mario y Fernando. Este eje incluye también las actividades que los
participantes realizan o desempefian en la misma; los beneficios que obtuvieron u
obtienen de estas actividades en la fundacion y como les ha ayudado esto en su
rehabilitacion y autosuficiencia.

En primera instancia, en cuanto a las redes de apoyo que se encuentran
disponibles para los discapacitados, se ubican dependencias escolarizadas donde
se imparte algun oficio o profesion mediante el cual puedan volverse activas en un
mercado laboral, su objetivo principal es hacer funcional al “discapacitado” y no
solo recibir ayuda terapéutica o psicologica, es decir, hacer que la persona se
sienta util, necesaria, y productiva. Tal es el caso de Mario, quien tras el incurso a
una escuela para ciegos, logré realizar su carrera como terapista fisico, misma
que posteriormente le permiti6 desarrollarse en distintos trabajos y lograr asi
autosuficiencia econOmica, relata cdmo trata de hacer practicamente todo sin
ninguna ayuda, incluso dentro de su familia conformada por su esposa e hijo,
mismos a los que les ha ensefiado poco a poco a no depender de alguien, a

menos que sea realmente necesario.

E: Entonces supongo que entre los tres se la arreglan para aprender a
convivir.
M: si, de hecho, nos apoyamos en, basicamente como quien dice, yo

como veo a la familia de mis hermanos veo a las familias de mis
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cunados, y siempre no ha habido gran diferencia, nada mas el unico
problema es la discapacidad, claro, pero de hecho todo es normal,
hacemos nuestras actividades normales, lo hacemos independientes,
tenemos nuestros compromisos, y pues tratando de salir de ellos, pues,
hora si que con nuestros propios medios,( muestra melancolia) pero
afortunadamente pues siento que todo marcha bien, por ejemplo mi hijo
va a escuela primaria y pues él, eeh , pues realmente a la escuela
donde él acude es una escuela normal, de hecho no hay ningun
problema, hasta ahorita pues mi nifo, pues si las maestras me
comentan que si tiene hora si que este, problemas visuales pero a
pesar de sus problemas él se desenvuelve bien , eeh, siento que hasta
ahorita a respondido, entonces siento que tiene capacidad para crear
algo (lo dice con entusiasmo).

Como se observa la autosuficiencia de Mario actualmente se estrecha con
la educacion que le da a su hijo y el apoyo que brinda a su esposa ya que en un
principio era muy dependiente tanto de su familia como de otras personas, por la
inseguridad que emanaba de si misma, sin embargo, Mario le brindo la confianza
a través de su persona para volverse autosuficiente, paso que no ha sido facil pero
lo ha logrado con el paso del tiempo, gracias a ello esta familia a dejado de ver su
discapacidad como un limitante para convertirse en un motivo de lucha y fortaleza.

En el caso de Fernando, antes de asistir a la fundacion Ven Conmigo
ingresd a una escuela de oficios, donde aprendi6 a realizar pequefos objetos
como un bancos, cajas e incluso cajas para bolear zapatos; ahi mismo le
ensefaron a bolear los zapatos y a desarrollarse en un ambito laboral, sin
embargo el miedo que refleja su madre hacia su cuidado le ha impedido realizarlo
y si bien no volverse totalmente autosuficiente en el aspecto econémico, si podria
ayudar en su desenvolvimiento social y fungir como un apoyo a su madre.

Otro tipo de institucidn que existe es aquella que funge como institucion de
apoyo a la comunidad discapacitada enfocada mas hacia la integridad social.

Ejemplo de este tipo de institucion es la fundacion “Ven Conmigo”, que comparten
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ambos participantes. En ella Mario se desempefia como terapista, es decir, como
trabajador, por ende los beneficios que ha traido consigo son la remuneracion
econbmica, ademas de una satisfaccion personal por poder ayudar a personas de
su misma comunidad y ver que mediante su trabajo ha logrado grandes avances
para con los mismos.

En contraste, Fernando se desenvuelve como “paciente” en la fundacion,
sin embargo, los logros que ha adquirido son magnos ya que desde su ingreso
hasta la actualidad, todos lo refieren como un caso ejemplar y milagroso, puesto
gue sus avances habian sido pronosticados de diferente manera. Gracias a las
diversas terapias que se le han impartido tales como lenguaje, motricidad,
respiracion, atencion psicoldgica, entre otras, en la actualidad es una persona
independiente capaz de realizar actividades sencillas por si mismo, y sin la

necesidad de una vigilancia constante.

E: ;Como te sientes...?

F: bien!

E: ¢aqui, en la fundacion, sientes que te han
ayudado mas?

F: ¢aqui en la fundacion? Si!

E: sy qué cosas has aprendido?

F: ¢aqui que cosas?, los ejercicios y también con
Lulu las tareas, también si, también...

E: antes ¢;no caminabas muy bien?

F: no...antes caminaba mal cuando antes
caminaba asi despacio y por mis pies

E: ;y habia partes de tu cuerpo que no movias,
por ejemplo, las manos?

F: no, los pies, porque no caminaba bien, ahora ya
camino bien...

E: ;también tienes rehabilitacion para el habla?
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F:si?

Es posible dar cuenta que en las instituciones existe variedad en sus
funciones practicas, sin embargo, todas tienen un objetivo comun, que es lograr
avances en el desarrollo y si es posible independencia y/o autosuficiencia en sus
residentes. Algunas instituciones por su labor hacia las personas de bajos
recursos tienden a dejar de funcionar como redes de apoyo, por ello es importante
que nosotros como sociedad apoyemos dichas fundaciones, que son tan
necesarias para la comunidad discapacitada.

Adicionalmente se encontr6 que cuando la discapacidad es intelectual, la
persona a pesar de buscar su independencia econdmica pocas veces logra
encontrarla debido a la sobreproteccién que ejerce su familia y la discriminacién
existente por parte de la sociedad, ya que, la madre juega un papel crucial dentro
de la vida del discapacitado, dicha relacion (madre-hijo) se vuelve tan cercana que
se convierten en personas dependientes entre si. Pero no podria dejarse de lado,
que si bien ello influye potencialmente en la independencia de la persona, uno de
los problemas mas dificiles a los cuales se enfrentan es a problemas de motricidad
e imposibilidad de desplazamiento que sin duda posibilitan o imposibilitan la
autosuficiencia de la persona discapacitada.

Por el contrario, las personas con discapacidad visual gozan de un mayor
nivel de independencia, si bien al principio la familia se muestra vulnerable ante la
discapacidad, posteriormente este se vuelve autbnomo con respecto a sus actos,
ya que su misma condicién le permite realizar mas acciones.

Finalmente se halld que sin importar la etiologia de la discapacidad y la
edad de la persona afectada, las instituciones tienen gran peso en el desarrollo de
la persona puesto que la ayuda ofrecida por parte de las mismas incrementa la
calidad de vida de los discapacitados de tal manera que pueden llegar a ser
autbnomos, no sélo personal sino laboralmente, dando lugar a que la familia
cercana al discapacitado tenga una mayor tranquilidad y estabilidad (en funcion de

la conformacién familiar).

2 cita tomada de la 1er sesion de Fernando.
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DISCUSION

El presente estudio tuvo como objetivo conocer e interpretar el discurso de
personas discapacitadas por medio de la narrativa, asi como conocer si la
institucion en la que se encuentra ha ayudado a mejorar su calidad de vida y a
integrarse a todas las areas de la vida social. Como se puede apreciar, los
resultados obtenidos son concordantes con los autores antes mencionados, ya
gue los prejuicios y el nivel de discriminacién no han cesado a pesar del transcurrir
del tiempo, tal como lo menciona Barton (1998), motivo por el cual muchas veces
pese a poseer capacidades para desenvolverse en un ambiente laboral por su
misma discapacidad no le otorgan la oportunidad para demostrarlo. Otra forma en
la cual se data dicho rechazo o falta de integracion a la sociedad por parte de la
comunidad discapacitada es la poca infraestructura ofrecida para poder
desplazarse dentro de un contexto social determinado, por lo cual se cree
necesario exhortar al cambio social y el apoyo a la ampliacion de espacios
adecuados.

Tal como lo menciona el IMSS (2000) “Una de las principales condiciones
para que las personas con discapacidad puedan participar integralmente en la vida
social, radica en que puedan acceder a todos los espacios, publicos y privados.
Ese es uno de los esfuerzos que debemos atender en México: Garantizar que toda

persona pueda participar de los espacios que son de todos.” (p.10)

Uno de los organismos mas grandes en México en el sector salud es el
Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) que en agosto de 1990 organiz6 la
“primera semana nacional de solidaridad con la poblacion con discapacidad”
donde por primera vez, se discutio, abiertamente, la problematica de las personas
con discapacidad enmarcando la escasa accesibilidad de sus instalaciones, y
convertirse posteriormente en uno de los peones en cuanto a modificaciones y
adecuaciones de infraestructura se refiere.

Segun datos del INEGI al afio 2010 las personas que tienen algun tipo de
discapacidad son 5 millones 739 mil 270, lo que representa 5.1% de la poblacion

total. Otro dato que nos brinda el INEGI (2010) es la frecuencia con la que se
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presentan las discapacidades en México, en escala de mayor a menor impacto se
encuentra la limitacion de la movilidad seguido por problemas de visién o ceguera,
retraso mental, sordera y autocuidado.

Lo cual sugiere que los cambios y adaptaciones de infraestructura deben ir
orientados hacia todas las discapacidades, pero por su indice de frecuencia con
mayor énfasis en adaptacion de espacios que promuevan el facil acceso y
movilidad a lo largo y ancho del pais tales como rampas y elevadores, asi como
espacios con lenguaje braile y asistencia publica

Otro punto importante es la influencia del tipo de discapacidad asi como su
forma de adquisicion (congénita o adquirida) lo cual determinara el futuro de cada
uno de los usuarios de las instituciones ya que, la familia llega a ser uno de los
pilares determinantes dentro del avance o retroceso del discapacitado en la simple
forma de permitile o no realizar ciertas acciones que conlleven a su
independencia y/o autosuficiencia, tal como lo menciona Cruz (2012) “el vinculo
madre e hijo discapacitado es sumamente estrecho, ya que la madre es la
responsable de la calidad de vida del nifio...nunca lo abandonara a su suerte, a
menos que la vida a si lo decida...aun asi la madre intentara dejarlo protegerlo por
todos los medios” (p.370)

Una institucidbn de asistencia social en gran medida beneficia de forma
transcendental la vida de las personas que acuden a ella, desde el apoyo a
recuperar un poco de movilidad hasta el volver autbnoma a una persona e
incorporarla en el sector laboral, tal es el caso de la fundacién “Ven Conmigo” ya
que a través de los servicios que ofrece tales como atencién psicoldgica, motriz,
neurolégica y de lenguaje, permite el desarrollo exponencial del discapacitado.

Empero, ;qué pasa con el resto de las instituciones?, realmente ayudan al
recreamiento social, fisico y emocional, asi como la insercién laboral del
discapacitado. Es un tema de debate ya que si bien la funcion de la institucion y/o
fundacion es promover y ayudar al paciente en estos tres sectores, qué pasa
después de que el discapacitado se vuelve autosuficiente y capaz de desenvolver

un trabajo u oficio. Simplemente esta a la expectativa de conseguir una
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oportunidad que casi siempre es nula, ya que los estereotipos vy juicios dejan de

lado su capacidad para promoverlos hacia una vida con calidad e independencia.

CONCLUSIONES

El concepto de una persona que sufre alguna discapacidad, no se da en
aislado, por el contrario trasciende hacia la sociedad, puesto que nos compete,
conforma y afecta a todos. Al respecto Oliver y Fulcher (1989) (citado en Barton,
1998) sefiala que “la discapacidad es una categoria social y politica en cuanto
implica practicas de las regulaciones y las luchas por la posibilidad de eleccion, la
potenciacion y los derechos” (pag. 67).

Lo cual nos remonta a reflexionar que la discapacidad es mas que la simple
etiqueta que les es impuesta, es un conjunto de acciones y pensamientos en el
que todos participamos tanto positiva como negativamente e implicitamente nos
lleva a pensar jacaso no deberian de gozar de una vida plena, sin injusticias, con
derechos y respeto a su personal.(Hahn 1986) (citado en Barton, 1998) menciona
que:

“La discapacidad surge del fracaso de un entorno social estructurado a
la hora de ajustarse a las necesidades y las aspiraciones de los
ciudadanos con carencias, mas que de la incapacidad de los
individuos discapacitados para adaptarse a las exigencias de la
sociedad” (pag. 89).

Por tanto, es posible concluir, que el estigma social de ser discapacitado,
pesa en gran medida para poder llevar una vida normal, y es que la discriminacion
no se ausenta, solo se transforma permeando el surgimiento de nuevos modos de
ataque a las personas con discapacidad, tal es el caso del llamado “bulling” tan
presente en la actualidad. Que ya no sélo recala en personas con discapacidad, si
no en personas con alguna “diferencia social” es decir, aquellas que exponen o
hacer evidente ante los demas un pensamiento diferente, o conductas que no
encajan con lo esperado; incluso ahora se ataca a personas con alguna
desventaja fisica, tal como el sobrepeso, la delgadez, alguna anomalia fisica o el

simple hecho de pertenecer y asistir a las aulas de USAER, que sin duda
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trastocan la identidad y confianza de los nifios en las escuelas, asi como de
personas adultas en sus areas laborales. Lo cual supone que para poder cambiar
y erradicar la discriminacion es necesario sembrar un nuevo ideal en la educacion
del ceno familiar, de otra forma es inutil el esfuerzo, ya que es en este centro
donde se concentra y enriquece o pervierte la educacion y respeto hacia el
projimo.

De igual forma, es posible visualizar como la infraestructura de México aun
es decadente para las necesidades de dicha poblacion, puesto que falta
divulgacién e inversidbn para crear lugares con mejores condiciones para Ssu
traslado y recreacion, asi como convivencia. Como punto final, es necesario
recordar que este es el estudio de la vivencia de dos personas a lo largo de su
discapacidad, antes y después de su insercion a la fundacion “Ven Conmigo” que
desde su referencia, es posible datar que cuenta con la capacidad de mejorar la
calidad de vida de sus residentes propiciando la autosuficiencia por mas minima
gue sea, brindando asi seguridad en si mismos para poder no sobajarse ante la
fuerte discriminacion que se vive.

Sin embargo hay mas estigmas y cargas sociales que hacen no lograr los
objetivos propuestos en una institucién, ya que no basta con la incorporacion y
asistencia diaria, puesto que al ser seres sociales dependemos de la insercién a la
misma, y ello puede variar dependiendo varios factores tales como el nivel
socioeconomico, el apoyo y cohesion familiar, la relacion del cuidador primario con
el discapacitado, el ambiente social, laboral, asi como el tipo de discapacidad.

Finalmente es necesario mencionar que la narracion de las vivencias que
conforman y amplian la estructura de pensamiento y referencia hacia la
comunidad discapacitada es el aspecto mas fuerte dentro del marco de todo lo
que sucede a su alrededor ya que sin duda comparten y nos crean conciencia
sobre todo lo que supone vivir de con una discapacidad, mas alla de todas las

barreras que existen actualmente en nuestro pais.
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