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Introduccion

La presente investigacion tiene como foco central el analisis de la vivencia de personas con
discapacidad motriz en su nicleo familiar, sus diferentes entornos escolares y las barreras de
accesibilidad propias de su localidad. Para la investigaciéon se retoma el didlogo de dos
participantes con discapacidad motriz, ocurridos por una paralisis cerebral momentos después

de su nacimiento.

El primer apartado que compone el trabajo de investigacion es el planteamiento del
problema, este permite conocer como la discapacidad ha estado presente en diversos momentos
de la historia de la humanidad y reconoce el esfuerzo de muchas personas que se refleja en su
visibilidad en la sociedad actual, parte de esta visibilidad es plasmada en las estadisticas que se
comparten sobre el tema de México y de Chiapas. Asimismo, se expone la definiciéon de

discapacidad y su intrinseca relaciéon con la familia.

Posteriormente, en el primer capitulo de metodologfa, se delimitan las caracteristicas de
la investigacion, para ello, se utilizé el enfoque cualitativo y el método de estudio de caso, con el
proposito de recolectar la mayor cantidad posible, se menciona el uso de entrevista
semiestructurada para obtener la informacién necesaria, autoregistros y charlas con otros
familiares; se detalla informacién relevante de los participantes y su entorno, el proceso de
negociacion y contacto con ellos y, finalmente se indica el procedimiento de analisis de contenido

de la informacion.

El contenido del segundo capitulo discapacidad motriz abarca informacién relacionada
a las aproximaciones historicas de la discapacidad, de como el significado de discapacidad fue
evolucionando a lo largo de la historia y cudl es la perspectiva actual sobre el tema. Del mismo
modo, se exponen definiciones del concepto, tomando en cuenta a diferentes autores para

enriquecer la investigacion y abonar a las diferentes clasificaciones de la discapacidad.



El tercer capitulo aborda el tema de la familia, su definicion, tipologia y estructura. Otro
tema incluido es la red de apoyo, misma que la mayoria de veces se construye a partir de los
miembros de la familia y finalmente el capitulo abarca la relevancia que cobra la red de apoyo en

la insercién escolar de la persona con condicién de discapacidad.

Los contenidos del capitulo cuatro la discapacidad y el entorno fisico incluye contenido
referente a la discapacidad como un fenémeno situacional, es decir, la discapacidad esta presente
cuando las caracteristicas del entorno generen barreras que dificulten el libre desarrollo de alguna
persona, de la mano de este tema, se mencionan las barreras contextuales en la cotidianidad de

la persona con discapacidad, asi como las barreras que dificultad la vinculacion laboral.

Finalmente, en el capitulo cinco de resultados, se exponen las experiencias que han
tenido los participantes en diferentes temas tales como su vida escolar, su familia y su red de
apoyo, la accesibilidad de su entorno fisico y las expectativas de su futuro, dichas experiencias se

contrastan con informacién que ha sido expuesta anteriormente por diferentes autores.



Planteamiento del problema

La discapacidad es una condicion presente en la especie humana, desde sus origenes, lo que
entendemos por discapacidad es producto de una serie de transformaciones conceptuales a
lo largo de la historia y aunque su conceptualizaciéon cambia, la marginacién y exclusion de
estas personas es aun vigente, en tanto que las consecuencias de dicha exclusion se reflejan
en casos en los que las personas afectadas llegan a negar, avergonzarse y disminuir su valia

personal.

La transformaciéon de las sociedades generé cambios sobre lo que conocemos por
discapacidad, de los modelos comprensivos de abordaje, las politicas publicas en torno a su
atencion e intervencioén, asi como de diversos aspectos que se relacionan a los derechos de
personas con discapacidad. El arduo trabajo de muchas personas ha logrado que aquellas
con la condiciéon de discapacidad tengan un futuro alentador, hoy podemos decir que existe
mayor visibilidad y consciencia sobre el tema. La discapacidad se convirtié6 en un tema
relevante en la actualidad a partir de las exigencias de personas y familias relacionadas con
estos grupos marginales, cuyas demandas en materia de salud, apoyo en el sistema escolar,
accesibilidad, entre otras, se concretaron en politicas publicas a las que se incorporaron la
mayor parte de los pafses del mundo. Algunos datos acerca del nimero de casos de personas
con esta condicién revelan la dimensién de los recursos necesarios para su atencion, pero,
sobre todo, de las enormes dificultades que los sujetos y sus familias presentan
cotidianamente en términos del cuidado, apoyo, gastos de equipo o profesionales. De
acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud (JOMS], 2023): “Se calcula que 1300
millones de personas — es decir, 1 de cada 6 personas en todo el mundo — sufren una
discapacidad importante. La cita anterior ofrece un contexto global de la presencia de
personas con discapacidad en la actualidad, y los consecuentes requerimientos que cada

nacién debe considerar para su atencion.

La visibilidad de las vivencias de personas con discapacidad es fundamental para

erradicar estereotipos impuestos desde la normalidad de las personas sin discapacidad que



dificultan su desarrollo pleno, estereotipos que los atribuyen como incapaces de realizar
actividades cotidianas, personas con una enfermedad o que necesitan una excesiva
proteccion. Los efectos de estas etiquetas les vulnera y les excluye social, econdémica, politica

y culturalmente.

Desde el punto de vista de la normalidad de las personas sin discapacidad y de las
politicas publicas son un grupo con limitantes para realizar distintas acciones de la vida diaria,
lo que les exime del cumplimiento de sus derechos como personas auténomas. Al dia de
hoy, el incremento de casos por discapacidad, es una realidad indispensable de considerar,
tan solo en México, “Hay 6,179,890 personas con algin tipo de discapacidad, lo que
representa 4.9 % de la poblacion total del pais”. (Instituto Nacional de Estadistica y
Geografia, 2020) A partir de los datos mencionados anteriormente resalta la necesidad de
un cambio dentro de la cultura del pafs en relacion a la percepcion de la discapacidad, son
mas de 6 millones de mexicanos y mexicanas que merecen un trato digno, con las mismas
oportunidades, derechos y aspiraciones sin importar el contexto cultural en el que desarrolle

su ciclo vital.

La extensioén poblacional y territorial del pafs mexicano, ha llevado a reconocer una
amplia diversidad de contextos, que, aunados a las politicas publicas que dirigen cada estado
hacen que la experiencia sea singular para cada individuo. En Chiapas, un estado ubicado en
el sur sureste de la republica mexicana, de acuerdo con Lopez (2023): “El estado de Chiapas
alberga a una poblaciéon estimada de 670,000 personas con discapacidades”. Una
caracteristica importante del estado de Chiapas, es su conformacion por localidades, en su
mayoria rurales, lo que inhibe a prestacion de diversos servicios a esta y otras poblaciones

colocadas en situacion de marginacion y vulnerabilidad.
Es importante definir a qué nos referimos al utilizar el término discapacidad, debido

a que dirige en gran medida el camino de esta investigacion y su alcance; por ello, en este

estudio se empleara la definicién de Padilla (2010) en la cual se concluyé que:
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La discapacidad es una situacién heterogénea que envuelve la interacciéon de una
persona en sus dimensiones fisica o psiquica y los componentes de la sociedad en la
que se desarrolla y vive. Incluye un sinnumero de dificultades, desde problemas en
la funcién o estructura del cuerpo |[...] pasando por limitaciones en la actividad o en

la realizacién de acciones o tareas. (p. 384).

Es debido a los diversos contextos en que vive la persona, las diferentes respuestas de
la sociedad y a los tipos de discapacidad, que configura un crisol heterogéneo, a lo cual se
agregan las experiencias particulares de cada sujeto y la respuesta social a sus necesidades.
Durante la investigacion nos concentraremos en la discapacidad motriz por el impacto que
tiene en la familia debido a la limitacién en la realizacion de actividades o acciones que podrian

estar presente en la persona con discapacidad.

La familia, al ser el primer grupo social presente en la vida de cada ser humano es
importante explorar como han podido afrontar la discapacidad ante una disminucién en las
actividades motoras esperadas por el integrante de la familia con una discapacidad motriz. Son
diversos autores que definen a la familia desde diferentes modelos tedricos, pero nos interesa

una definicién a partir de un modelo sistémico de acuerdo con Acevedo y Hermilo (2019):

La familia es considerada un grupo de personas que comparten vinculos de convivencia,
consanguinidad, parentesco y afecto. Es un componente de la sociedad y se encuentra
condicionada tanto por el sistema econémico como por la situaciéon historico-social y
cultural en la cual se desarrolla, de manera que, al insertarse en la estructura de clases

de la sociedad, refleja el grado de desarrollo de esta (p. 133).

Esta concepcién de familia retoma una perspectiva privativa de valores y principios
estrechamente relacionados con las estructuras familiares mediadas por el lazo de
consanguineidad; aun asi, puede retomarse de esta el que son un conjunto de personas que
interaccionan y que comparten vinculos, igualmente, que juega un papel importante el contexto

en el que se desarrolla la familia y que este contexto influird en su desarrollo.
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Es entendible entonces que cuando la discapacidad motriz se presenta en la vida de las
personas con discapacidad, no hablamos de una afeccién aislada, en cambio afecta al sistema
que conforma la familia en materia de las relaciones sociales inmersas en ese sistema, esto
debido a que los cambios ocurridos en la estructura familiar cambian la organizacion y vinculos

8 y
de la familia total o parcialmente, obligandoles a explorar, planificar y llevar a cabo acciones

pertinentes para reducir el efecto que podria efectuar en sus miembros.

Las acciones que debe emplear la familia dependen del grado de independencia de la
persona con discapacidad y de las caracteristicas del entorno en que van a aplicarse, los
contextos en los que las acciones juegan un papel importante son en las instituciones educativas
y espacios publicos que no tengan las caracteristicas necesarias para facilitar la accesibilidad de

personas con discapacidad.

En muchas ocasiones la atencion, tiempo y cuidados que necesitan las personas con
discapacidad son demandantes y la familia o red de apoyo, concentra gran parte de su esfuerzo
en esas acciones, descuidando sus relaciones con el resto de los integrantes de la familia o
incluso perdiendo parte de su autonomia. Este efecto no es intencionado a ignorar a los

miembros de la familia que no tienen discapacidad.

Una situacién que genera preocupacion en muchos entornos familiares, son las
vivencias violentas a las que pueden enfrentarse las personas con discapacidad, mismas que
pueden iniciar desde edades tempranas en entornos familiares o comdinmente, en el entorno
escolar. La segregacion es una problematica latente en la actualidad, el estigma de debilidad y
las acciones que los excluyen de participar en actividades ordinarias son fortalecidos y cuya

consecuencia se refleja en golpes, insultos y exclusion.

La presencia de barreras de aprendizaje y participacion, es una problematica igual de
importante que la violencia en las aulas escolares, estas barreras refuerzan los estigmas que
ocasionan el acoso en las escuelas, la importancia de erradicar dichas barreras se centra en crear
ambientes educativos de respeto hacia las diferencias y que las personas con discapacidad

puedan desarrollarse con bienestar y dignidad.
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Por lo mencionado anteriormente surge la siguiente pregunta de investigacion ¢Cémo
son las vivencias en los contextos educativos, familiares y de accesibilidad y cudles son las
expectativas de dos personas con discapacidad motriz congénita en el estado de Chiapas,

México?

13



Objetivos

Obijetivo general

e Analizar las vivencias de personas con discapacidad motriz en los contextos

educativo, familiar y de accesibilidad y sus expectativas del futuro.

Obijetivos especificos

- Identificar barreras de integracioén en el contexto de accesibilidad, seetal, educativo y

familiar en los que se desarrollan las personas con discapacidad motriz.

- Describir la importancia de la red de apoyo en la cotidianidad de personas con

discapacidad motriz

- Reconocer las expectativas a largo plazo sobre formacién profesional, trabajo y

conformacioén familiar que mantienen las personas con discapacidad motriz.
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CAPITULO 1. METODOLOGIA

1.1 Enfoque y método

El trabajo de investigacién se rige bajo el enfoque de investigacion cualitativa, encaminado por
la definicion de Vasilachis (2006) que sefialan “La investigacion cualitativa abarca el estudio, uso
y recolecciéon de una variedad de materiales empiricos [...] Que describan los momentos
habituales y problematicos y los significados de la vida del individuo.” (p. 2). De acuerdo con
esa definicion; el enfoque cualitativo es coherente con el propodsito de la investigaciéon porque
nos permite una recoleccioén de datos relacionados a la experiencia, vivencia y percepcion de los
integrantes de la familia; asimismo, si para la familia la discapacidad motriz un desafio para el

equilibrio del sistema familiar.

Para profundizar sobre la aproximacion cualitativa, se plasma la definicion de Castafio y
Quecedo (2012), quienes sefialan que “puede definirse la metodologia cualitativa como la
investigaciéon que produce datos descriptivos: las propias palabras de las personas habladas o
escritas, y la conducta observable” (p. 7). Se confirma la importancia del enfoque cualitativo para
darle direccién a la investigacion porque integra el lenguaje oral, escrito y no verbal para ahondar
mas alla de la expresion verbal en las vivencias de las personas, ademas de propiciar el uso de

diferentes estrategias de obtencion de la informacion.

Teniendo en cuenta lo mencionado anteriormente, nuestro método de investigacion
ofrece una vasta y acentuada descripcion de las vivencias del integrante de la familia con
discapacidad, de la misma forma, se realiza su integracién para identificar momentos que,
tuvieron un impacto en el equilibrio del sistema familiar en relacién a la discapacidad motriz,
estas caracteristicas son propias del estudio de caso, asf lo describe Alvarez y San-Fabian (2012)
“una descripcion intensiva, holistica y un analisis de una entidad singular, un fenémeno o unidad

social. Los estudios de casos son particularistas, descriptivos y heuristicos y se basan en el
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razonamiento inductivo al manejar multiples fuentes de datos” (p. 2) Su caracter particularista,

descriptivo y heuristico son los que abonaran al objetivo de la investigacion.

El estudio fue particularista porque se obtuvo informacion de dos personas de diferentes
contextos, siendo estos unicos e irrepetibles; descriptivos porque busca que las personas abonen
sobre lo que han vivido con el mayor nimero de detalles posibles y finalmente heuristico porque

se busca descubrir formas peculiares entre cada persona y su familia para lograr la morfostasis.

Es relevante resaltar la propiedad empirica del estudio de caso de acuerdo con Duran
(2012) es “una investigacion empirica que estudia un fenémeno contemporaneo dentro de su
contexto de la vida real, especialmente cuando los limites entre el fendmeno y su contexto no
son claramente evidentes” (p. 125). La informacién obtenida se recopila en el contexto de cada

persona, esto permite mayor descripcion y particularidad entre cada participante y su familia.

Esta investigacion utilizé el estudio de caso por la caracteristica indispensable que
menciona Jiménez (2012): “Los estudios de caso ofrecen perspectivas interesantes (porque)
extraen directamente la esencia de los temas estudiados” (p. 149). Toda la informacion recibida
por parte de los participantes se respeta el contexto en el que viven y realizan sus actividades
cotidianas. La informaciéon del contexto resulté muy significativa en los resultados de la
investigacion, permite tener los conocimientos mas cercanos a la realidad de las personas con

discapacidad en Chiapas.

1.2 Técnicas e instrumentos

Los fenémenos observados fueron concentrados con la ayuda de la técnica de entrevista
cualitativa semiestructurada, primeramente buscamos definir la entrevista tomando en cuenta la
definicién de Vargas (2012): “La entrevista [...] permite la recopilacion de informacion detallada
en vista de que la persona que informa comparte oralmente con el investigador aquello
concerniente a un tema especifico o evento acaecido en su vida” (p. 123), se entiende de esta

manera cOmo una conversacion entre personas que tienen un proposito, al aplicar esta técnica

16



se busca entender cémo la persona percibe su propia realidad y proporciona informacioén sobre
los diferentes fenémenos en relacién a su experiencia. Con el objetivo de focalizar la entrevista,
tomando en cuenta los temas de interés de los que se busca obtener informacién se utiliz6 una

gufa de entrevista.

La guia para la entrevista tuvo como propoésito mejorar la organizacion de ideas en el
momento en que se llevaron a cabo las entrevistas, de este modo lo expresa Meneses y Rodriguez

(2011) cuando dice que la gufa:

Contiene los temas y subtemas que deben cubrirse, de acuerdo con los objetivos
informativos de la investigacioén, pero no proporciona las formulaciones textuales de
preguntas ni sugiere las opciones de respuestas. Mas bien se trata de un esquema con los
puntos a tratar, pero no se considera cerrado y cuyo orden no tiene que seguirse

necesariamente. (p. 42).

La flexibilidad en el orden de las preguntas le otorga el sentido semiestructurado a la
entrevista porque dicha flexibilidad permite profundizar en temas que sean convenientes,
igualmente permite emerger preguntas que sutjan de forma espontinea tomando como punto
de partida las respuestas del entrevistado y que dichas respuestas podrian dirigir el orden en que

se presentan las preguntas.

Guia para la entrevista

Tema Preguntas sugeridas Categorias

Estructura
¢Qué me puedes contar sobre tu
Relaciones
familia?
Apoyo u acompafiamiento

) - ¢Cémo ha sido el proceso de
Sistema familiar

tomar terapia para la persona con Apoyo familiar

discapacidad?

¢Qué se ha hecho en tu casa para

tu accesibilidad?

Accesibilidad.
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Accesibilidad

. ¢Coémo ha sido tu proceso Relaciéon con pares y docentes
Proceso educativo . _ o )
educativo escolarizado? Eventos significativos: barreras de

aprendizaje, logros, etcétera.

Relaciones con pates y/o pareja

_ ‘ _ _ Accesibilidad.
Social ¢Coémo ha sido tu vida social? o )
Eventos significativos:

dificultades, logros, etcétera

1.3 Participantes

Las vivencias que dan sustento a la investigacion se obtendran a partir de las siguientes

participaciones
Persona 1

Juan es un hombre de 22 afos de edad que nacié con una paralisis cerebral con
espasticidad en el hemisferio derecho y es residente de la ciudad de San Cristébal de las Casas,
Chiapas, termino la formacion de Ingenieria en Sistemas y busca formarse mediante diplomados
y cursos relacionados a dicha ingenierfa. La familia de Juan se compone de la madre de familia,
dos hermanos, su cufiada quien tiene una hija, con ellos convive diariamente, ademas del padre
de Juan con quien unicamente lo ve a través de visitas los fines de semana, sin embargo, la

distancia no parece ser un factor que altere la relacién entre ambos.
Persona 2

Maria José, mujer de 21 afnos de edad que naci6 con paralisis cerebral leve, Marfa reside
en Tuxtla Gutiérrez, Chiapas. Actualmente es estudiante de la licenciatura de psicologia, cuyas

aspiraciones se relacionan a estudiar postgrados o inglés y viajar alrededor del mundo. Su familia
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se compone de la madre y hermana de Marfa, ademas del esposo de su madre con quienes

mantiene una relacién cercana y afectiva.

1.4 Procedimiento

1. Para contactar a participantes a colaborar en el proyecto de investigacion se realizo una
invitacion a través de la red social Facebook, en que se informé sobre los aspectos centrales del
mismo.

2. Cuando los participantes mostraron interés mediante mensajes por esta via, se les
escribi6 y se les proporcioné informacion detallada sobre los procedimientos, caracteristicas y
requerimientos que constituyen el consentimiento informado de los participantes.

3. Unavezaceptado y autorizado participar, se agendaron las sesiones a través de la misma
aplicacion y se acordd que el medio preferido para los usuarios era a través de Google Meet.

4. Durante las sesiones se utilizaron entrevistas semiestructurada de forma individual con
una duracién de entre 45 a 60 minutos. Con Juan se realizaron un total de 5 entrevistas mientras

que con Marfa José un total de 3.

1.5 Analisis de la informacion

Una vez obtenida la informacion, se empled el analisis del contenido para interpretar la
informacién recopilada a partir de las entrevistas. Se eligié esta metodologia a partir de lo que
menciona Kelinger (citado por Fernandez, 2002, p. 37): “El investigador toma las
comunicaciones que la gente ha producido y pregunta acerca de dichas comunicaciones.” El uso
de este procedimiento permite conocer la perspectiva que tiene cada persona en relacion a un
fenémeno especifico sin dejar a un lado que el contenido que los participantes proporcionan
permite conocer algunas caracteristicas del contexto en el que se desarrollen, asi como identificar

tendencias o semejanzas en las vivencias que comparten los participantes.
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El analisis de contenido comienza con la seleccion de unidades de analisis; es decir, del
material a analizar, que puede ser escrito o audiovisual. Posteriormente se establecen las
categorias de analisis y finalmente se eligen muestras del material que pueden pertenecer a las

categorias de analisis establecidas. (Fernandez, 2002).

El analisis de contenido aplica la categorizacion. En este trabajo de investigacion se
aplicaron las categorias inductivas, cuyo proceso consiste en revisar detenidamente la
informacién que se obtuvo y se establecen entonces las metacategorias que engloban temas que
resultan relevantes para la investigacion. Finalmente se seleccionan segmentos de la informacion

que comunicaron los participantes y que enriquezcan el desarrollo del tema de las categorias.

(Vives y Hamui, 2021).

El proceso de categorizaciéon no se limita exclusivamente a etiquetar, una vez que se
organiza la informacién, debe existir una relacion entre las categorias obtenidas, ya que dicha

relacién permite dar respuesta a alguno de los objetivos de nuestra investigacion. (Fernandez,

2002).
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CAPITULO 2. DISCAPACIDAD MOTRIZ

2.1 El camino de la marginacion al respeto

De acuerdo con Valencia (2018) la discapacidad ha tenido lugar en la vida de las personas desde
la época primitiva de la vida humana, en estas sociedades, las personas con discapacidad motriz
eran consideradas débiles para sobrevivir, este motivo llevaba a la expulsiéon de sus tribus y en
casos extremos al suicidio. La visién incapacitante de la persona con discapacidad motriz se
mantuvo hasta los inicios del cristianismo, en que basados en el antiguo testamento de la Biblia
consideraban a la discapacidad como un castigo espiritual y que el perdén de Jesucristo podria
sanarles de dicha condicion fisica. A la par con las familias de las culturas hinddes, eran
considerados como signo de impureza que debian evitar y eliminar, los rituales que adoptaron
para suprimir la discapacidad consistian en infanticidios abandonandolos en el bosque o

arrojarlos al rio Ganges.

Por otra parte, en culturas africanas utilizaban a las personas con discapacidad motriz
con malformaciones como amuletos que espantarian a los malos espiritus de sus aldeas. La
cultura China fue la primera en interesarse por estudiar y mejorar la vida de personas con
discapacidad motriz; utilizaban los masajes y cinoterapia, la base de este argumento son obras de
Confucio que persistia en el trato amable de las personas “débiles”, pero es justamente en la
cultura China que se origina discapacidad motriz en pies por malformaciones que eran causadas

por cuestiones estéticas a través de vendajes (Valencia, 2018).

Lo mencionado anteriormente segun Hernandez (2015) constituye lo que se denomina
modelo de prescindencia en el que la explicaciéon de la discapacidad motriz era descrito por
causas religiosas y espirituales siempre desfavorables ocasionando que en senos familiares el

infanticidio fuera una practica bastante comun.
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Del modelo de prescindencia le precede el modelo rehabilitador o médico que surge en
el siglo XIX acompafiado del auge de la ciencia, en que se dejé de ver a las personas con
discapacidad como animales o personas sin valia; bajo el modelo rehabilitador se les concebia
como seres humanos pero enfermos, lo que no dej6 de segregarlos socialmente, dividiéndolos
entre sanos y enfermos, estos ultimos seguian siendo vistos como incapaces lo que generaba

sentimientos de lastima, miedo y tristeza.

Esta vision en el que las personas con discapacidad eran consideradas enfermas, ocasioné
que se sometieran a un conjunto de tratamientos para erradicar o disminuir la discapacidad,
mismos que en ocasiones no tenfan resultados. Era poco relevante en ese entonces si la persona
era un adulto mayor, adulto o infante, las alternativas de tratamiento eran impuestas de la misma
forma, este fenémeno repercutia especialmente en las personas infantes, las cuales eran
sometidas a la institucionalizacién médica, perdiendo aspectos basicos de su desarrollo como la

educacion, socializacion entre pares y la vida en familia.

Posteriormente surge el modelo social cuyos origenes datan en el siglo XX a finales de
la década de los afios setenta. La aparicion de este modelo representa una critica a la sociedad,
considerando que las personas con discapacidad son discapacitadas a partir de una constante
negacion de disefar espacios que satisfagan eficaz y ergonémicamente las necesidades de la
poblacién (Palacios, 2008). Esa premisa responsabiliza a la sociedad por no tener las estrategias
y medios necesarios para atender el desarrollo de una persona con esta condicién. Aunque los
dos ultimos modelos surgen hace mucho tiempo atras siguen vigentes en nuestra época, por lo
que definir a la discapacidad motriz desde el modelo médico es igual de valida que la definicion

del modelo social.

2.2 Discapacidad motriz como identidad

La discapacidad motriz es un término que se ha usado en diferentes épocas, sin embargo, su

alcance y definiciéon han sufrido cambios. Actualmente el Consejo Nacional de Fomento
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Educativa (CONAFE, 2010) brinda una definicién amplia y estructurada de lo que entendemos

por discapacidad motriz:

La discapacidad motriz constituye una alteracion de la capacidad del movimiento que
afecta, en distinto nivel, las funciones de desplazamiento, manipulacién o respiracion, y
que limita a la persona en su desarrollo personal y social. Ocurre cuando hay alteracion
en musculos, huesos o articulaciones, o bien, cuando hay dano en el cerebro que afecta
el area motriz y que le impide a la persona moverse de forma adecuada o realizar

movimientos finos con precision. (p. 18)

Tenemos asi un acercamiento preciso de lo amplio que es el tema de la discapacidad
motriz, debido a las multiples causas por la que estas afecciones pueden presentarse en diferentes
partes del cuerpo, pero que concluyen en imposibilitar de forma parcial o total el movimiento
y/o desplazamiento de las personas; sin embargo, se deja a un lado la relacién estrecha entre la

discapacidad y el entorno o contexto cultural.

De este modo una definiciéon desde la perspectiva social manifiesta que la discapacidad
motriz hace referencia a las dificultades que tienen las personas de realizar actividades de forma
personal, familiar y social, siendo estas dificultades originadas por la falta de capacidad para
controlar movimientos corporales. Desde esta perspectiva, la sociedad cumple un papel

primordial para la existencia de la discapacidad. (Santana y Duran, 2012).

La sociedad sin discapacidad ha construido una realidad a partir de sus capacidades, en
esta perspectiva una persona con discapacidad es desventurada y sufre por el hecho de no poder
realizar actividades de la misma forma que la sociedad capacitada, asi lo manifiesta el activista

britanico Paul Hunt:
Las personas con discapacidad han sido «desventuradas» porque se las considera

incapaces de disfrutar de los beneficios de la sociedad moderna [...] El «reto» que deben

enfrentar a los valores de los «capacitados» es que se los considera «enfermos que sufren
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y sienten dolom, es decir, todo aquello a lo que le teme el «mundo normal». (Valencia,

2018, p.45)

De este modo se refuerza la situaciéon marginada de las personas con discapacidad motriz;
notoria por lo inasequible que es el acceso desde necesidades basicas como la convivencia hasta
beneficios sociales como cubrir cargos politicos. Asimismo, afirma la postura prejuiciosa de la
sociedad acerca del constante sufrimiento y dolor que creen viven las personas con discapacidad.
Debido a las creencias mencionadas anteriormente se tilda a las personas con discapacidad como
incapaces de realizar sus actividades, sin tener previo conocimiento del grado de movilidad y/o

caracteristicas propias del tipo de discapacidad motriz.

2.3 Clasificacion de la discapacidad motriz

Es importante aclarar que la discapacidad motriz es un tema amplio que da lugar a maltiples
trastornos relacionados a la movilidad por ello resulta sustancial clasificarlo. La clasificacion de
la discapacidad motriz valora el lugar en que se origina la discapacidad, segin la CONAFE (2010)

existen:

Trastornos fisicos periféricos, afectan, huesos, articulaciones, extremidades y musculo.
Se presentan desde el nacimiento [...] O bien son consecuencias de algunas enfermedades
de la infancia [...] (Asimismo) trastornos neurolégicos que significan dafio en el area del
cerebro [...] Encargada de procesar y enviar la informacion de movimiento al resto del

cuerpo. (p. 18).

A partir de estos trastornos se derivan lesiones que surgen de acuerdo al area afectada.
De los trastornos fisicos periféricos, existen lesiones a nivel espinal haciendo referencia a las
afecciones en columna vertebral; a nivel muscular englobando todos los musculos del cuerpo
humano y éseo - articular con los 206 huesos hasta las 360 articulaciones que componen el

cuerpo humano. (Santana y Duran, 2012).
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La clasificacion no excluye la distribucién topografica, caso contrario abona mucha
informacién para tener un enfoque de mayor precision sobre el tipo de discapacidad motriz. La
distribucién topografica hace referencia a la cantidad de miembros del cuerpo afectados, asi
como su posicion. De estas derivan la monoplejia que afecta un solo miembro anatémico;
hemiplejia que son las afecciones de un lado del cuerpo, derecho o izquierdo; mientras la
paraplejia afecta a los miembros inferiores, es decir todas aquellas extremidades y miembros del
cuerpo que se ubican de la cintura hacia los pies; la triplejia es la afeccion de tres miembros
diferentes del cuerpo, a la afeccion de cuatro miembros se utiliza el concepto de diplejia mientras

que a la afeccion de todas las extremidades del cuerpo se le conoce como tetraplejia (Cusicanqui

etal, 2013).

Sin embargo, las clasificaciones suelen también ser por etiologfa de la discapacidad
motriz, es decir el factor que la origina. Se encuentra por causa congénita o hereditaria que son
alteraciones a nivel cromosémicas que en su mayorfa generan sindromes que tienen inmersos la
dificultad de desplazamiento y movilidad; las causas prenatales subyacen de algin tipo de
enfermedad, lesiéon o padecimiento propio de la madre, la afeccién se da mientras el embrién
hospeda en su vientre y es una consecuencia de eventos que infringen en la salud de la mujer; las
causas perinatales hacen referencia a las consecuencias que ocurren en el momento del parto, las
mas frecuentes suceden después de una hipoxia fetal, que es la falta de oxigeno durante la labor
de parto; finalmente las causas postnatales son las que suceden luego del parto causadas por
infecciones, lesiones y accidentes que dan lugar desde los primeros dfas de vida hasta las

consecuentes etapas del desarrollo del ser humano. (Dunn y Sarmiento, 2014).

Dentro de las afecciones postnatales se encuentra la paralisis cerebral, la cual, de acuerdo
con Garcfa et al. (2022): “es la causa mas frecuente de discapacidad motora en la edad pediatrica”.
(p- 103). Se le entiende como un conjunto de alteraciones que afectan a los movimientos y los
musculos que intervienen en la movilidad. La paralisis cerebral puede ocasionar un detetioro
progresivo, sin embargo, existen alternativas que permiten detener el deterioro e incluso mejorar

la movilidad de la persona con discapacidad.
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La utilidad de la clasificacion de la discapacidad motriz es mas comuin en el area médica
porque facilita la comunicacién entre profesionales, igualmente facilita el diagndstico y
prondstico de problemas médicos y/o psicolégicos subsecuentes a la aparicion de la
discapacidad motriz, otra de las ventajas de la clasificacion es la busqueda y aplicaciéon de
tratamientos adecuados a las caracteristicas particulares de cada tipo de discapacidad motriz, es
importante mencionar que los tratamientos no suprimen las discapacidades pero si resuelven

sintomas que acompafian a la discapacidad verbigracia dolor, ardor e inflamacion.

Actualmente los tratamientos relacionados a la discapacidad motriz van mas alla del
ambito médico, se concibe una visién integral que suma acompafamiento psicolégico durante
el proceso de duelo en caso de ser de tipo postnatal o bien proceso de adaptacion y se integra
terapia fisica para reducir estragos en la movilidad de cada persona. El abordaje del proceso de
adaptacion es fundamental puesto que la persona debe conocer sus nuevas capacidades y
limitaciones en su entorno. Este conocimiento fortalece la percepcion de su autoconcepto que

resulta crucial a la hora de enfrentarse a factores que obstaculizan sus vivencias proéximas.

A pesar de todas estas modificaciones, no sea contrarrestado totalmente las dificultades
de desarrollarse plenamente las personas con discapacidad motriz, el principal enemigo con el
que deben enfrentarse es la exclusion. La exclusion abarca una actitud indiferente, en la que se
concibe la persona como inferior de las personas no discapacitadas, esta exclusion da lugar a la
discriminacién, pero también a las barreras de inclusién, las cuales significan un obstaculo para

las personas con discapacidad de desplazamiento y/o movilidad.
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CAPITULO 3. MAS ALLA DE ADN: FAMILIA

3.1 :Qué es la familia?

Es importante recordar que la naturaleza de cada individuo es ser biopsicosocial, desde el
enfoque sistémico, los individuos se relacionan con diferentes sistemas a lo largo del desarrollo
de su ciclo vital, siendo el mas importante en su desarrollo inicial, el de la familia. Es necesario
reconocer las diferentes concepciones que se citan para el concepto de familia, debido que al ser
el principal contexto en el que se encuentra inmerso el ser humano se encarga de favorecer su
desarrollo en el medio social en el que se desenvuelve; asi lo explica Pefialoza (2019) “La familia
es la primera organizacién que marca una impronta social en la vida del ser humano [...] de sus
interrelaciones, dindmica, estructura, funcionalidad o disfuncionalidad”. (p. 2). La interaccion
entre los integrantes de la familia reconfigura a los miembros que la conforman, de igual forma
al ser la primera organizacién con la que nos involucramos, es necesario reconocer que la familia

y sus integrantes estan conformados por ciertas caracteristicas; para una mejor comprension

Cervel (2005) explica que:

La familia puede ser considerada como un sistema humano basado en relaciones
principalmente afectivas o de consanguinidad que facilitan el desarrollo de las personas
que conforman dicho grupo y hacen posible la adquisicion de determinadas estrategias

de maduracion integra del ser humano dentro y fuera del marco familiar. (p. 131).

El hecho de que la familia se encargue de facilitar el desarrollo de cada uno de los
integrantes que la componen aumenta la constante interaccion que influye mutuamente en las
acciones, decisiones, o procesos del otro, por ello es necesario ver a la familia como un conjunto,
un sistema capaz de adaptarse y desarrollarse en su propio entorno. La familia desde un enfoque
sistémico, es entendida por Garibay (2013) como un grupo de personas que, a través de ciertas
funciones, roles, relaciones, y expectativas se encuentran relacionados entre si, compartiendo
metas u objetivos en comun, igualmente se refiere a la familia como miembros que viven en un

proceso constante de transformacion, fomentando el crecimiento psicosocial de cada integrante.
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De este modo podemos entender a la familia como un sistema que comparte objetivos,
cumple con funciones y tiene expectativas a partir de lo que exponen otros integrantes dentro
de la misma familia, por ello es imprescindible agregar la caracteristica de heterogeneidad a esta,
ya que, al vivir en un contexto lleno de diversidad, las familias pueden estar compuestos por

diversos miembros con caracteristicas diferentes.

3.2 Las formas de familias

Con el paso del tiempo las caracteristicas fundamentales para considerar a una familia han
evolucionado; consecuencia de ello es que en la actualidad existe una mayor visibilidad para la

diversidad de familias que permanecian excluidas de esta clasificacién. Asi lo explica Hernandez:

Las caracteristicas de las familias actuales son distintas a las de hace afios. Podemos decir
que el concepto de familia es variable, ya que se va ajustando a los cambios de la sociedad.
Sin embargo, todas tienen algunos elementos en comun, tales como los miembros que
la componen (hombre, mujer, hijos...), los vinculos entre los miembros (biolégicos,

afectivos, legales...), y las funciones que cada miembro desempefia. (2018, p. 494)

Debido a que el concepto de familia es variable, se debe tener conocimiento sobre la
existencia de los diversos tipos de familia, por ello es primordial explicar que el Instituto de
Investigaciones Sociales (20106) caracteriza once diferentes tipos de familia, y los clasificé en tres
agrupaciones, las cuales son: las familias tradicionales, en transicion y las emergentes. Dentro de
las familias mas reconocidas y representadas por la mitad de las familias dentro de la poblacion
mexicana, la familia tradicional se conforma por una pareja de adultos con hijos biologicos, y de
las cuales se puede dividir en tres tipos: familia tradicional con hijos menores a doce afios, con
jovenes o con un miembro de otra generacion, las cuales son denominadas familias extensas. En
cuanto a las familias en transicion se encuentran las familias de madres solteras, parejas jévenes
que aun no tienen hijos o que deciden no tenerlos, las familias denominadas #ido vacio que se
conforma por una pareja de adultos mayores cuyos hijos han dejado el hogar, familias

unipersonales conformadas por un solo miembro, y la familia de co-residentes, la cual se
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caracteriza por amigos u otros vinculos que residen en un mismo hogar sin agruparse en relacion
a una pareja. Por dltimo, esta el grupo de familia emergente, aqui se ubican las familias de padres
solteros, parejas del mismo sexo y las familias reconstituidas que se forman cuando los cényuges

han tenido otras relaciones con anterioridad.

Es importante tener en cuenta estos tipos de familia para identificar las caracteristicas,
funciones y dinamicas con las cuales se desenvuelven como sistema. Asimismo, reconocer que
cada familia cuenta con una organizacién unica, dependiendo de su estructura, tipologia y de las

condiciones de su contexto.

3.3 Pilares de la familia

El conjunto de estas relaciones sociales y sus interacciones constituyen lo que se denomina
estructura familiar, de acuerdo con Minuchin (2003), la estructura familiar es “el conjunto de
demandas funcionales que organizan los modos en que interactian los miembros de una familia.
Una familia es un sistema que opera a través de pautas transaccionales” (p. 86 ). Se entiende de
esta forma que los componentes de la estructura son aquellos que se presentan en la familia sin
importar su tipo. La importancia de esta estructura reside al estar en contacto permanente con
el ambiente, es decir que estd en constante cambio y/o influencia de su entorno; la estructura
familiar es necesaria para mantener en equilibrio a la familia, sin importar los factores externos

e internos que pudieran afectar de forma negativa.

Los miembros de la familia son el principal componente de lo que conocemos como
estructura familiar, misma que engloba al nucleo familiar e integrantes de la familia con quienes
se mantiene una constante convivencia. Otro componente importante son las demandas
funcionales, comprendiéndolas como las expectativas que tiene cada miembro de la familia hacia

el resto de los integrantes.

Existen componentes que se relacionan directamente al comportamiento en familia, el primero
de estos son las pautas que constituyen un tipo de comunicacién comunmente no verbal, se

refiere a las conductas repetitivas que buscan comunicar hacia los demas miembros. Lo
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interesante de este componente es que las pautas son peculiares para cada individuo y sobre todo
le otorgan una particularidad a cada familia. Otro componente son las reglas, que son acuerdos
dentro del grupo familiar que regulan y limitan la conducta de los miembros, lo cual dard lugar a
los limites que a partir de las reglas permite interiorizar en los miembros cuales son sus funciones

dentro del grupo (Garibay, 2013).

A partir de las funciones establecidas por las reglas y limites se generan los roles, es cierto
que los roles son universales, pero son establecidos a partir de las expectativas, funciones y la
posicion que ocupan dentro del sistema familiar, los roles por su parte tendran como
consecuencias las alianzas, coaliciones y triangulaciones que son del mismo modo componentes

de la estructura familiar.

La alianza es la uniéon de dos miembros para compartir una actividad con interés en
comun pero que no excluya a miembros que tengan el mismo interés, a diferencia de la coalicion
que dos miembros de la familia se unen en contra de un tercero, mientras que la triangulacion se
refiere a que un tercero busque resolver algun conflicto entre dos miembros que en la jerarquia

familiar se encuentran por encima del tercero. (Garibay, 2013).

Para entender desde una visién sistémica cémo funcionan todas las relaciones
establecidas entre los miembros de la familia, retomo el concepto de principio de causalidad
circularidad, que, de acuerdo con Rizo, (2011) “en este principio, el comportamiento de cada
una de las partes del sistema forma parte de un complicado juego de implicaciones mutuas, de
acciones y retroacciones.” (p. 4). Se entiende entonces que cada uno de los miembros de la
familia conforman un sistema y que las acciones, sentimientos y comportamiento de un miembro

afectan al resto.
Este principio funciona como un lineamiento que nos permite tener un enfoque sobre

el entendimiento de la discapacidad dentro de la familia, es cierto que una vez surge la

discapacidad afecta al portador, pero de igual forma a su sistema familiar.
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3.4 Hombro a hombro: el rol de la red apoyo

En familias en que uno de sus miembros presenta algtn tipo de discapacidad, esta cumple
un papel trascendente como red de apoyo. Toda red de apoyo es un grupo social que se encarga
de asistir a otra persona, en este caso, de asistir a la persona con discapacidad, la asistencia que
se brinda depende de las caracteristicas particulares del caso, del nivel de independencia y la etapa
del ciclo vital por el que atraviesen sus miembros; cuando la asistencia se brinda a una persona
con poco nivel de independencia sera necesario acudir ante acciones cotidianas; sin embargo,
cuando el nivel de independencia es mayor, la asistencia ocurre en situaciones y momentos
especificos, los cuales se iran descubriendo y adaptando segun las pautas que comuniquen entre
los miembros; ademas, las demandas de cuidados y asistencia que requiera la persona con
discapacidad se veran sujetas a la etapa del ciclo vital por el que atraviesen, haciendo énfasis en
que las demandas de una persona en la infancia no seran las mismas que al encontrarse en la

etapa adulta. (Espitia, s/f).

Ademas de la asistencia en las actividades, existe apoyo emocional para afrontar de mejor

manera las situaciones cotidianas. Esto menciona Abad-Salgado:

Las familias al optimizar recursos, principalmente los intangibles como son los lazos que
sostienen, ayudan, acompafan y proveen a las personas para afrontar de mejor manera
los acontecimientos y buscar nuevas soluciones a los problemas que surgen en la

cotidianidad y de esta manera mejorar la calidad de vida. (2016, p. 63).

Comunmente las redes de apoyo las conforman los miembros de la familia, los que viven
en el mismo contexto o familiares lejanos como abuelos, tios, etc. Este fenémeno no excluye
que personas ajenas a la familia como vecinos y conocidos puedan conformarse como una red
de cuidadores que mas tarde se conformaran en la red de apoyo quienes reunen esfuerzos para

desarrollar posibilidades que los acerque a la inclusion.

La red de apoyo en casos donde la discapacidad surge en edades tempranas tiene un

papel fundamental en la bisqueda y el descubrimiento de habilidades propias de las personas
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con discapacidad, el objetivo de este fenémeno es poder emplear sus habilidades de acuerdo a
las exigencias de su entorno, para cumplir satisfactoriamente con sus actividades, del mismo
modo, es con la red de apoyo con quien construird sus primeras relaciones sociales. Es
fundamental que el proceso de socializacion, asi como otras actividades que lo estimulen inicien

enseguida, tal como lo explica Isschot (2017):

Mientras mas temprano un nifio con discapacidad inicie su proceso de socializacion, de
estimulacién senso-perceptiva, motriz 0 cognitiva; mientras mas oportunidades tenga el
nifio de enfrentar desafios (planificados y bajo observacion), con otros nifios de su misma
edad y mejor dotados que él, mejor preparado estara para enfrentar su futura insercién

escolar y social. (p. 21).

Una opcién que permite a las infancias con discapacidad entrenar sus habilidades es la
terapia fisica, cuyo objetivo es mejorar la flexibilidad y movilidad de las articulaciones y relajar
los musculos del cuerpo. La asistencia a estas terapias permite la mejora en diferentes areas de la
vida de las personas con discapacidad, el ejercicio fisico ayuda a la salud fisica de su cuerpo y a
reducir el impacto de lo que generd la discapacidad motriz, existen mejoras emocionales a partir
de la independencia que deviene de dicho ejercitamiento, en la seguridad y estima de la persona,
finalmente se refleja una mejora en la socializacién, porque en estas instituciones puede entablar
conexiones con similares, con médicos o encargado, asi como pasar tiempo con la persona

encargada de cuidarlo mientras asiste a la institucion.

Es cierto que asistir a terapia fisica influye positivamente en la vida de una persona con
discapacidad, pero no excluye la participacion de la red de apoyo para entender lo que siente y
como se percibe frente a sus similares y frente a la poblacion sin discapacidad, recae entonces la
responsabilidad en la red de apoyo para poder fortalecer la autoestima de la persona con

discapacidad.

3.5 Los retos de la insercidon escolar y sus efectos
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3.5.1 Acoso escolar, la violencia en las aulas

Uno de los fenémenos mas recurrentes ante la condicion de discapacidad de algunos sujetos, es
que son objeto de expresiones de violencia verbal hasta fisica en el entorno escolar. La violencia
es un fenémeno presente en la sociedad actual, su incremento en los ultimos afos resulta
alarmante; sin embargo, es un concepto dificil de delimitar y definir, aun cuando su presencia es

innegable, de acuerdo con Man, Conde y Portillo (20006):

Hablamos de violencia cuando nos referimos a situaciones en las que una persona se
mueve con relacion a otra desde el extremo de la obediencia al del sometimiento [...] Lo

que se produce al final en esas relaciones humanas es la negacién del otro como tal.

(2006, p. 44).

Como se menciona en la cita anterior, la violencia tiene como esencia la relaciéon de poder
entre el victimario con la actitud dominante y la victima con acciones sumisas, una gran cantidad
de victimas es vulnerable a la violencia a partir de diferencias de género, preferencia sexual,
origen étnico y en este caso, a partir de la discapacidad, situacion en la que los victimarios se
niegan a tolerar una similitud y remarcan la diferencia existente a partir de burlas, comentarios

negativos y demas acciones violentas.

Abordar el tema de violencia trae consigo una clasificacion amplia sobre los diferentes
tipos de violencia, ésta no contempla tnicamente la relacién entre dos individuos, existe la
violencia autoinfligida para hacer referencia a aquellas acciones que se relacionan a las
autolesiones asf como conductas de tipo suicida, en este tipo de violencia, la persona cumple con
el rol de victima y victimario. Del mismo modo existe la violencia interpersonal hace referencia
a la que un sujeto o un grupo pequefio de personas ejercen sobre un individuo y finalmente, la
violencia colectiva, de la cual se genera la violencia por parte de un grupo de personas sobre el

individuo. (OMS, 2003).

En los ambientes educativos, cuando los infantes con discapacidad se enfrentan al reto

de insercién escolar en centros educativos regulares, el proceso puede ser mas complejo y
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prolongado porque son ignorados, excluidos o se convierten en objeto de burla de otras
personas. En algunos casos, la integracion se alcanza a partir de la planificacién y ejecucion de

intervenciones formuladas por docentes y personal especializado.

Lo ideal es que las intervenciones tengan resultados positivos en la integraciéon de
estudiantes, sin embargo, existe un fenémeno que pone en riesgo la convivencia en las
instituciones educativas denominado acoso escolar, cada dia son mas las personas que se ven
involucradas en este tipo de actitudes violentas dentro de la escuela, de acuerdo con Urra, (2017):
“el acoso escolar serfan acciones fisicas o psicolégicas, con pretension de hacer dafio y repetidas
en el tiempo, que se dirigen hacia un alumno indefenso” (p. 6). La cita anterior nos aproxima a
los dos protagonistas del acoso escolar, por un lado, la victima que juega un papel de indefenso
o sumiso ante el agresor, generalmente quien ejerce la violencia tiene un sentimiento de superior

porque su victima estd en una situacion de desventaja.

La desventaja es creciente cuando la persona a la que se violenta pertenece a un grupo
con estigma de debilidad e incapacidad, esto nos permite introducir el término de acoso escolar
discriminativo el cual consiste en la violencia ejercida a estudiantes que pertenecen a un grupo

social estigmatizado por caracteristicas que signifiquen inferioridad para su agresor.

Existen diferentes formas en que los agresores ejercen su violencia, se identifica cuatro
tipos de acoso escolar, la primera son las agresiones fisicas, siendo estas las que atentan con la
integridad de las personas con discapacidad, que incluyen golpes, empujones, bofetadas, entre
otras acciones; otro tipo de acoso escolar son las agresiones verbales cuyo propésito es atentar
contra la autoestima de la victimas mediante insultos, burlas y difusiéon de rumores, los
constantes ataques tiene repercusiones en las diferentes esferas de la vida de las personas con
discapacidad; sin embargo, el acoso escolar psicolégico también ejerce efectos negativos en la
autoestima de sus victimas a través de intimidacién, amenazas y hostigamiento, acciones cuya
finalidad es aumentar el temor hacia sus agresores, dificultando que hablen de la situacién que
viven dentro del instituto educativo; finalmente, la exclusion social es otro tipo de acoso escolar

cuyo fin consiste en marginar a su victima y bloquearlo de interacciones sociales a través de
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acciones como manipulacién social, exclusién de un grupo social y rupturas de comunicacion.

(del Mar, 2013).

3.5.2 Las barreras en entornos escolares

Otro reto que deben confrontar los estudiantes con discapacidad motriz en escuelas
regulares es la frustraciéon cuando deben enfrentarse a una serie de tareas que desafien sus
recursos. cuando las tareas no se pueden adaptar a sus habilidades se crean bajas expectativas de
su desempefo académico, las ideas de no poder aprender y actividades que no pueda hacer,
derivaran en sentimientos de incompetencia que les afecta. En los escenarios donde la persona
con discapacidad ya tiene una actitud negativa en relaciéon a su capacidad, apoyatlos y
acompafiarlos ante estas situaciones de acoso escolar discriminativo de docentes y compafieros

de clases reducira su perspectiva de logro. (Sabeh, 2002).

Los intentos por implementar una educacion integral, libre de violencia o discriminacion
comenzaron en México durante 1993, a partir de ese momento los cambios en las reformas y
modelos educativos han tenido principios que abarcan la sana convivencia y el respeto a la
diferencia. (Garcfa, 2018). Actualmente en México, el modelo educativo vigente es llamado
“Nueva Escuela Mexicana” dicho modelo atn comienza a implementarse en las escuelas
mexicanas. Este no exenta la promocion del respeto a las diferencias, englobando aspectos de

género, cultura e incluso discapacidad (Secretaria de Educacion Publica [SEP], 2019).

Sin embargo, persisten casos, en los que una persona con discapacidad asiste a una
escuela regular y se enfrenta a un modelo educativo no accesible a sus habilidades, estos pueden
poner en desventaja o dificultar la accesibilidad, aprendizaje, desarrollo y participacién en

espacios escolares.

Las situaciones en las que para las personas con discapacidad existe un trato que no es
igual o que los pone en desventaja en comparacion al resto del grupo, son denominadas Barreras
de Aprendizaje y Participacion (BAP), las definen Serrano, Ramirez, Abril, Ramén, Guerra y

Clavijo como: “Se consideran factores que obstaculizan la participacién y el desarrollo de las
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personas, teniendo un impacto directo [...] como en la realizacion de las actividades de la vida
diaria y en el desempeno social” (2013, p. 42). Con la cita anterior permite representar lo amplias

que pueden ser las barreras de aprendizaje y participacion, por ello se han clasificado.

De acuerdo con (Puigdellivol 2009, citado en Covarrubias 2019) las BAP pueden ser
actitudinales, metodologicas, organizativas y sociales, se entienden por barreras actitudinales
aquellas que se originan a partir de una creencia equivoca sobre las personas con discapacidad y
su capacidad para ser productivos, las consecuencias de esta barrera se relacionan a que creen
que son personas especiales o diferentes al resto del grupo, por lo tanto, merecen otro trato y en

ocasiones se evita incluir en el aula, canalizando al alumnado con discapacidad con especialistas.

Las barreras metodologicas por su parte son las acciones que se realizan desde la creencia
que los alumnos y alumnas con discapacidad no tienen el mismo nivel de conocimientos y
habilidad para aprender, algunos docentes optan por dejar tareas mas sencillas o brindandole
atencion personalizada con lenguaje facil de entender; por su parte, las barreras organizativas
engloban las estrategias que utilizan los institutos de educacién para ordenar a las personas con

discapacidad y su relacion con la infraestructura de la escuela.

Por su parte, las barreras sociales las constituyen aquellos vinculos que se dificultan por
el estigma hacia las personas con discapacidad abarcando aspectos de compafieros o compafieras
de escuela, personas de la comunidad e incluso miembros de la familia. Estas barreras no afectan
unicamente a las personas con discapacidad, sus efectos repercuten sobre la familia o redes de

apoyo que acompanan al estudiante con discapacidad.

Es importante afiadir una barrera que propone la (Secretarfa de Educacion Publica (SEP),
2010, citado en Covarrubias 2019) menciona las barreras fisicas como las caracteristicas en la
infraestructura que priva y/o dificulta la accesibilidad a espacios dentro de la escuela como aulas,
sanitarios, espacios de juego, laboratorios, etc. Y que ademas tenga como consecuencia directa,

la inaccesibilidad a la informacién.
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La informacion relacionada a las BAP sefiala que gran parte de su existencia, se debe a
las condiciones e interacciones del contexto fisico y de relaciones sociales en el que se desarrollan

las personas con discapacidad.

CAPITULO 4. (DIS)CAPACIDAD EN EL
ENTORNO

4.1 La discapacidad como fené6meno citacional

El modelo social, es un enfoque actual que nos permite entender a la discapacidad, no
como una situacion aislada o que dependa de la persona con esta condicién, sino como un
fenémeno que se relaciona con el entorno social en el que se desarrolle. La esencia del modelo
se encuentra, en que la discapacidad deja de observarse desde el enfoque médico de la falta de
movilidad en el caso de la discapacidad motriz, sefiala asi al entorno social en el que se desarrollan
las personas como los actores principales que no cuentan con estrategias que permiten el

desarrollo satisfactorio de su poblacién sin diferencia alguna.

Este modelo defiende la postura en que las personas con discapacidad tienen mucho mas
que aportar a la sociedad, o al menos, contribuir de la misma forma que el resto de las personas,
sin embargo la organizacién social no les ha permitido por diversos factores que van desde el

estigma a los espacios pocos inclusivos.

Reconoce del mismo modo, la valia que tiene la vida de una persona con discapacidad,
resaltando su posible contribucién, sin embargo, su nivel de contribucién esta condicionada a la
aceptacion e inclusion del entorno, la expectativa de dichos entornos es que las diferencias sean
aceptadas, cambiando entonces el tema central identificando y destacando las capacidades en

vez de acentuar las discapacidades. (Palacios, 2008).
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Tomando como idea central la esencia del modelo social, Parra (2023) argumenta que la
discapacidad tiene un caracter citacional, es decir, que no se encuentra unicamente en el cuerpo
de la persona sino en el entorno en el que se desempene. La capacidad de una persona esta ligada
directamente con la posibilidad que el entorno ofrezca y como utiliza esos recursos. Abonando

sobre el tema, Parra menciona lo siguiente:

Por tratarse de una relaciéon de coimbricacion entre la persona y el entorno, la accion
capaz depende de ambos. El entorno debe ofrecer las propiedades necesarias para que
resulte posible manejarlas de cara a actuar exitosamente mientras que el individuo debe

disponer de los medios para convertir estas propiedades en un recurso para su accion.

(2003, p. 15).

Una vez que se entiende a la discapacidad como una relacion entre el entorno y el uso
que la persona le da a sus recursos, podemos decir que la discapacidad comienza a ser un

fenémeno situacional, es decir, que depende en gran parte del contexto.

4.2 Barreras fisicas, segregacion en la educaciéon

Cuando el contexto en el que una persona con discapacidad se desarrolla no es favorable,
podemos mencionar que existen barreras que dificultan o impiden realizar actividades de forma
satisfactoria, la OMS (2011), define las barreras como “factores en el entorno de una persona
que, con su ausencia o presencia, limitan el funcionamiento y crean discapacidad; por ejemplo,
ambientes fisicos inaccesibles, faltas de ayudas técnicas apropiadas y actitudes negativas frente a

la discapacidad.” (p.340)

Las barreras pueden ser de diferentes tipos, de acuerdo a la dificultad que represente para
la persona, mismas que son actitudinales, didacticas, organizativa, sociales y fisicas anteriormente
se mencionaron estas barreras aplicadas a los entornos escolares, sin embargo pueden aplicarse

a los diferentes contextos.
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La poblacion con discapacidad motriz, es mayormente afectada por las barreras fisicas,
presentes en diversos espacios fisicos donde desarrollan su vida, uno de estos espacios son las
instituciones educativas que desafortunadamente no cuentan con los espacios necesarios, esto
representa una dificultad de movilidad que impacta en su desarrollo social, ocasionando que
quienes no puedan movilizarse tiendan a aislarse; ademas, de que si no se provee de interaccion
con otros compaferos se limita su aprendizaje. En el nivel superior, se utilizan diferentes
actividades fuera del aula, por ejemplo, en laboratorios, investigaciones de campo, talleres,
etcétera, por lo que esta condicion de discapacidad limita su integracion a este tipo de actividades.
Cuando un estudiante no asiste alguna de estas aulas, el conocimiento tedrico no puede
consolidarse de la forma esperada, por ello, las barreras fisicas disminuyen las oportunidades de
las personas de aprovechar al maximo los espacios y el conocimiento que les otorga la institucion

educativa. (Linares, Hernandez y Rojas, 2019).

4.3 Barreras en la vinculacion laboral

La insercion escolar es sélo uno de los grandes retos que deben superar las personas con
discapacidad, cuando concluyen con su historial académico, el siguiente paso es desarrollarse
como empleados o alguna actividad que les permita generar ingresos. Son numerosas las
instituciones que se niegan a contratar a personas con discapacidad, el estigma en torno a esta
poblacién consiste en creer que concluyeron la carrera profesional sin tener las aptitudes
necesarias o que las barreras contextuales, es decir, todo tipo de barreras que se presentaran en
el medio en que se desarrollaron y que fueron un impedimento para que el aprovechamiento

escolar fuera el suficiente para emplearse. (Perera, et al. 2002).

En México se han implementado numerosas leyes que surgen con el propésito de incluir
a las personas con discapacidad en actividades econémicas y reducir la discriminacién laboral
hacia esa poblacion, sin embargo, las carencias de estas leyes se manifiestan por la falta de

evidencia sobre el cumplimiento correcto de estas en el mercado laboral.
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A partir de las barreras contextuales se empieza a crear creencias entorno a la incapacidad
de las personas con discapacidad, teniendo como consecuencia actitudes de discriminacion y
exclusion en el ambito laboral. A partir de un analisis realizado por Diaz, menciona que la

exclusién tiene presencia en diferentes momentos de las relaciones laborales los cuales son:

En las ofertas laborales integrando aquellas vacantes en las que se hace mencién a que no
son aceptadas personas con discapacidad, asimismo ez /a contratacion cuando existen prejuicios o
estigma relacionadas a la discapacidad o que no se realicen los ajustes para que la persona pueda
demostrar sus habilidades o conocimientos asi como el resto de los aspirantes, la exclusion que
surge durante la relacion laboral refiriéndose a la omision de ajustes necesarios para mejorar la

accesibilidad y el desarrollo laboral de la persona con discapacidad. (Diaz, 2014).

Las barreras y exclusion se reflejan en el rechazo constante en las ofertas laborales, a
partir de esto, las esperanzas y expectativas por parte de la persona con discapacidad disminuyen,

esto origina de acuerdo con Sanabria, Lozano y Mufioz (2022) lo siguiente:

Otro problema se encuentra en el lado de la oferta, pues a veces son las (personas con
discapacidad) las que no tienen la intencién de emplearse, no por desidia, sino como

mecanismo para alejarse de un entorno social que consideran discriminatorio. (p. 1306).

La falta de oportunidades laborales tiene consecuencias sociales, econdmicas y
psicologicas, las afecciones a nivel psicoldgico se reflejan en las expectativas que las personas
con discapacidad tienen sobre su futuro, creando ideas relacionadas a la baja autoestima en las
personas, fenémeno que le obstaculiza a la hora de contraer y mantener el compromiso legal de

relaciones de parejas sexo afectivas. (Ariza y Guevara, 2002).
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CAPITULO 5. ANALISIS DE RESULTADOS

5.1 Escuelas regulares desde la discapacidad motriz

En esta metacategoria se engloban las vivencias que tienen los participantes en el ambito escolar,
muchas de estas se relacionan a la violencia de las que son victimas las personas con discapacidad,
las cuales tienen una mayor incidencia en la adolescencia, como cualquier otro tipo de violencia
genera repercusiones en la vida de las victimas como el aislamiento o dificultades para socializar.
Aunque el origen de este tipo de violencia tiene su génesis por diversos factores, la falta de
informacién es uno de ellos, muchas veces sus compafieros no saben cémo referirse a ellos o
con qué tema entablar conversaciones, mientras que, para los docentes, las personas con
discapacidad perciben que no saben como dirigirse a ellos, optando por tener una actitud flexible

y sobreprotectora en comparacion con el resto del grupo.

Uno de los propésitos de las denominadas escuelas regulares es (re)direccionar esfuerzos
para alcanzar una escuela inclusiva, los institutos que pretenden fomentar practicas de esta
indole, cada vez mas se enfrentan a retos que limitan este proceso, un fenémeno presente en los
desafios actuales de las escuelas inclusivas es el fendmeno de acoso escolar o bullying, que de

acuerdo con Delgado (2010).

Dicho fenémeno podemos definitlo como un proceso en el que un estudiante se ve
expuesto de forma repetida y continia a acciones negativas contra él, como la

intimidacién o el maltrato fisico y psicolégico por parte de uno o mas compafieros. (p.

11).

El bullying, desafortunadamente es muy comun hacia personas con discapacidad que
acceden a una escuela regular, quienes son objeto de agresiones fisicas, verbales o psicoldgicas;
de este modo se vulnera su integridad y se coloca en riesgo su permanencia en la escuela. Una

de las participantes refiere haber sufrido agresiones en su trayectoria estudiantil en el nivel basico:
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Hubo una ocasiéon donde dos compafieros mios me agarraron una mano, otro
companfero la otra mano y el resto del grupo me empez6 a patear las piernas y pues llegué
con moretones a mi casa verdad y pues porque nunca, o sea la Gnica manera en la que
ellos me podian digamos agredir a mi era esa porque no podian de otra manera
porque...solamente porque me detuvieron agarrada porque no me pude defender (...).
Igual dos gemelas también me empezaron a patear las piernas y llegué igual con

moretones, eso fue lo que pasé igual. (Marfa, entrevista 3).

La violencia afecta a las personas con discapacidad, es comun que en escuelas regulares
se realicen comentarios que resalten la discapacidad de algun alumno con connotaciones de
minusvalorar la diferencia de sus movimientos, dejandole en una situaciéon de vulnerabilidad

frente a las burlas del resto del alumnado.

Sentfa que yo no podia ser yo, o sea no podia ser yo misma, porque siempre todo el
mundo me quedaba viendo como caminaba, como me movia de un lugar a otro, siempre

2 <<

me quedaban viendo y decfan “mira como camina” “cémo no sé qué y no sé cual”.

(Maria, entrevista 3).

La violencia en instituciones escolares es mayor cuando el agresor y la victima se
encuentran en la etapa de adolescencia, de acuerdo con Pinilla, Orozco, Camargo, et al. (2023):
“La conducta bullying suele empezar de un modo mas identificable a los 6-7 afios, llega a un
pico maximo a los 10-13 afos, durante la adolescencia temprana y suele disminuir a través de la
adolescencia.” (2012, p. 48). Es posible relacionar las edades mencionadas anteriormente con el
modelo educativo vigente en México, siendo entonces que el pico maximo de bullying suele
generarse al terminar la educacion primaria e iniciar la educacion secundaria, esto se ajusta a lo

que menciona una de los participantes:

En algunas etapas de mi escolaridad si han sido un poco dificiles, la etapa de la nifiez no
fue tan dificil, la etapa de la adolescencia si fue mas dificil porque desde la primaria, la
secundaria, recibi un poco mas de bullying pero nunca soy una persona que se desanime.

(Maria, entrevista 1).
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En la secundaria si fue como mucho roce por ese aspecto (la convivencia con sus
companferos), yo tuve muchos roses en mi secundaria y ya los maestros ya mejor me

movian. (Juan, entrevista 2).

Igualmente, podemos identificar que la violencia puede identificarse desde etapas

tempranas como la nifiez, una de las participantes menciona que:

Bueno yo cuando era pequefia, yo si sufri de bullying entonces porque no me dejaba,
entonces creo que, por eso, también algunas personas tampoco me querfan hablar.

(Maria, entrevista 3).

Uno de los efectos de dicha violencia es reforzar la exclusion social en el area escolar en
el que se desarrollan los infantes, de acuerdo con Pinilla, Orozco, Camargo, et al. (2012) “las
agresiones verbales o morales que le causan angustia y dolor, significando como una manera de
exclusion social.” (p. 48). Uno de los principales fenémenos generados por la exclusion social,
es el aislamiento, mismo que es alarmante y aun mas cuando se presenta desde edades tempranas,

una de los participantes refiere que:

En el preescolar obviamente yo jugaba solita y hacfa todo lo comun. (Maria, entrevista

1.

Las dificultades para integrarse en equipos de trabajo, repercute en el desempefio
académico de las personas con discapacidad, porque es aun mas complejo para este tipo de
estudiantes encontrar companeros que le incluyan en los trabajos que realizan de forma grupal,

de acuerdo con las vivencias de una participante:

Creo que eso, el que me sacaran de los equipos, me impidié a mi socializar o mi...mostrar
quien soy. (...). Yo creo que por eso también, también eso les...me hicieron a un lado y
por ejemplo para mi en ese momento si fue muy dificil porque yo a veces, yo no tenia

con quien hacer equipo y para mi ese tema era muy dificil, hacer equipo o hacer parejas
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o trabajar en equipo, entonces yo siempre trabajé la mayorfa de veces individual y para

mi eso sf fue muy dificil. (Marfa, entrevista 3).

Aunque la violencia se origina de forma estructural, en los contextos institucionales se
reproduce como reflejo de lo acontece en la sociedad de forma mucho mas amplia, de acuerdo
con Luque y Luque, (2015): “En este sentido, la discapacidad es una entidad que, a fuerza de
observarla a diario, sigue desconociéndose en muchos de sus aspectos, manteniéndose
estereotipos o detalles que, al presentarse por el todo, alteran el hecho sustantivo de la persona.”
(p. 371). La ignorancia y poca empatia que existe hacia el tema de la discapacidad, afecta en gran

medida a las personas con discapacidad, los participantes identifican que:

Todo es mas dificil porque pues las personas que no tienen una condicién no estan
acostumbradas a ver a una persona con discapacidad o no es tan comuin ver a una
persona con discapacidad para ellos y a lo mejor no saben cémo interactuar o como
hablar o como acercarse para tener una conversacion (...). Mis compaferos si (tenfan un
trato diferente con ella) pero eh...también entiendo por una parte a ellos porque no hay
mucha informacién sobre la discapacidad o las discapacidades que existen, entonces no

saben como acercarse o como entablar una conversacion. (Maria, entrevista 3).

En entornos escolares, los estudiantes en ocasiones desconocen temas relacionados a la
discapacidad, de acuerdo a su edad, muchos de los estudiantes buscan resolver sus dudas a través
de sus cuidadores. Desafortunadamente estas respuestas llevan consigo estigmas y estereotipos

relacionados a que la discapacidad es una enfermedad y las dolencias, asi lo refiere Juan:

Antes yo en mi primaria pues, muchos alumnos de mi primaria pues...me quedaban
mirando asi con cara extrafia, les preguntaban a sus papas y ya sus papas les decian o a
veces siempre tenfan la idea de que yo estaba enfermo y cosas asi por el estilo. (Juan,

entrevista 4).

Otra alternativa ante el desconocimiento es cuestionar a la persona con discapacidad

sobre sus capacidades, preguntas que se realizan a partir de una visiéon de lo desconocido, estas
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acciones ponen en manifiesto la idealidad de normalidad, se cree que la persona sin discapacidad
cumple con el rol de normal, mientras que una discapacidad es denotada como anormal, asi lo
menciona Rosata, Angelino, Almeida, Angelino, Kippen, Sanchez, Spadillero, Vallejos, Zuittién
y Priolo (2009):

Aquello (personas sin discapacidad) que no podria ser ya cuestionado por su evidente
inscripcion en la naturaleza. Asi, la discapacidad es una anormalidad, que a partir de ser
diagnosticada, a partir de la constatacion profesional de una falta respecto del parametro

de una normalidad unica”. (p. 98).

A partir de este planteamiento, la participante menciona tener una experiencia
relacionada a este tipo de cuestionamientos por lo poco comun que resulta una persona con

discapacidad:

Cuando tu...he...te acercas a las personas y las personas te hacen preguntas porque les
causa curiosidad, es normal porque es algo distinto, algo fuera de lo comun, que no se
espera, entonces las personas empiezan a hacerte preguntas de porqué naciste asi y
cuando tu hablas con mucha naturalidad sobre tu condicién, cuando las personas
observan que no te afecta que te hagan ese tipo de preguntas, creo que las personas son
mucho mas abiertas y se lo toman como de decir “no le afecta” o “no le ofende” que le

haga ese tipo de preguntas y pies ya se hace mas sencillo la convivencia. (Maria, entrevista

1.

El estigma que puede generar la falta de informacién sobre la discapacidad, no se limita
a los compafieros de clase, algunos docentes pueden ser una barrera actitudinal para alcanzar la
inclusién, de acuerdo con Hewett, Douglas, McLinden y Keil (2017, como se cité en Perera,
Melero y Morifia, 2022): “Si bien entre las barreras mas comunes sefialan las arquitectonicas, la
falta de informacion, las tecnologfas no accesibles o normativas que no se aplican, el profesorado

es identificado como el principal obstaculo para la inclusion.” (p. 435).
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El motivo por el que los docentes, pueden llegar a constituir una barrera para el
aprendizaje, tiene su génesis en las creencias del profesorado en relaciéon al rendimiento o
capacidad que tienen las personas con discapacidad frente a los temas que buscan ensefiar, asf
refiere uno de los participantes: “A veces cuando yo iba a estudiar pues no sabfan como tratarme,

como ensefiarme”. (Juan, entrevista 2).

El estigma creado por algunos docentes, que ven a la persona con discapacidad con
menor capacidad de aprender o mantener la atencidn, ocasiona que tengan un trato desigual en
comparacion con el resto del grupo, a este fenémeno se refiere Zebadua (2015) “Los docentes
suelen [...] sobreproteger al alumno (con discapacidad) excluyéndolos del grupo porque segin
ellos “no pueden hacer determinada actividad.”” (p. 131). A uno de los participantes comparte

su vivencia:

Me trataban tanto en el kinder hasta la prepa, me trataban siempre con cariio me
ensefiaban, ora’ sf que bonito, con los otros compafieros mios que trelativamente son
personas que pueden caminar y todo, son personas que no tienen ninguna dificultad en
su cuerpo, ni discapacidad, ni enfermedad cronica, ya con ellos, les ensefiaban normal,

serios, a veces un poco reganadientes (Juan, entrevista 2).

En los momentos en que maestros y maestras tienen actitudes sobreprotectoras causada
por el estigma posibilitan que la comunidad escolar piense que existe una preferencia o que los
criterios de evaluacion no se aplican de la misma forma para crear una ventaja sélo por ser una

persona con discapacidad. El participante vivié una situacién similar, comparte que:

“Uno de mis maestros |[...] le decfa a mi mama [...] que yo era el consentido de los
maestros y que a ¢l no se le hacfa justo que me dieran altas calificaciones s6lo por ser el

chico especial o joven especial. (Juan, entrevista 6).

Este tipo de estigmas afectan directamente al estudiante con discapacidad, teniendo un
impacto en las habilidades y conocimientos que estarfan limitados por favorecerlos en cuanto a

los criterios de evaluacion, optando por darles calificaciones para evitar el rezago educativo, Juan

46



expone una situacion que vivié en educacion media — superior: “Es que él porque era muy cabeza
dura, le regalaba yo las calificaciones ya para que lo pasaran de afio” (Juan, entrevista 6). Cada
docente tiene un estilo de enseflanza particular, de acuerdo a las vivencias de los participantes,
ellos optan por tomar un estilo de aprendizaje donde se involucren lo menos posible en

estrategias para que los aprendizajes tengan el mismo alcance para todos los estudiantes.

De acuerdo con Manjarrés, Ledn y Gaitan (2015), define este estilo de ensefianza como
permisivo no implicado, menciona que este estilo “esta caracterizado por establecer unas pautas
que tienen que ver con la poca o nula disposicion para abordar procesos mas alla del desarrollo
de habilidades basicas” (p. 71). Excluir a los estudiantes con discapacidad genera una barrera
didactica porque existe una limitante en tener el mismo aprovechamiento escolar que el resto del

aula.

Desafortunadamente las barreras didacticas y actitudinales no son las unicas a las que se
enfrentan los participantes, existen las barreras fisicas que engloban aquellos aspectos
relacionados al entorno, entre estas, destacan las que se relacionan a la infraestructura de los

planteles educativo.

Dentro de las barreras fisicas, se mencionan las arquitectonicas, de acuerdo con Hewett,
Douglas, McLinden y Keil (2017), como se cité en Perera, Melero y Morifia, (2022): plantea al
respecto, que las barreras arquitectonicas en los centros educativos, llegan a dificultar el
desarrollo de los estudiantes con discapacidad dentro de una escuela regular que pretende incluir
a todo el alumnado. Constante, Gién y Ferreira (2019) dicen que las barreras arquitectonicas

abarcan:

Las barreras dentro de los centros educativos para los nifios y nifias en situacién de
discapacidad se pueden apreciar en la falta de rampas para el acceso en sillas de ruedas,
en que las puertas de los salones no cuenten con las dimensiones necesarias para que
los/as nifios/as puedan ingresar a los mismos de forma auténoma, que los bafios no

estén adecuados para el acceso de nifios/as en situacion de discapacidad y que los patios
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no se encuentren libres de obstaculos para que los mismos utilicen silla de ruedas u otra

ayuda técnica y le sea posible una libre movilidad. (p. 10)

Uno de los participantes refiere:

A mi me gustaria que alguno de mis (ingenieros) me ensefiara...este hay uno que por
ratitos lo apoyo en programacién y todo eso, pero él me dijo que no me puede ensefiar
porque no tiene el tiempo y aparte su taller no esta...no esti, no esta en una primera

planta, hay escaleras y es muy dificil. (Juan, entrevista 3).

De este modo se entiende que las barreras arquitectonicas disminuyen la accesibilidad a
diferentes areas de la escuela, esto podria generar dificultades a la hora de convivir o de participar
en actividades propias del instituto educativo, es mas preocupante cuando la falta de accesibilidad
con personas con discapacidad, ocasiona que no accedan a areas que influyen en su formacion
profesional como laboratorios o talleres, disminuyendo el aprovechamiento académico que la

institucién ofrece a su alumnado.

El laboratorio de computacién estaba en el segundo piso, pero por uno de los ingenieros
que queria incluirme pues en el laboratorio, este...me subian entre cuatro, agarrando

bien la silla y ya es que yo lograba subir. (Juan, entrevista 2).

Algunos maestros que quieren incluir a todos los alumnos, algunas veces optan por
soluciones que pueden ser improvisadas de acuerdo a las necesidades del momento, las cuales,
no siempre tienen las medidas de seguridad ni la comodidad necesaria para que una persona

puede sentirse incluida.
Afortunadamente existen escuelas que cuentan con la infraestructura necesaria que

permite la movilidad sin complicaciones para personas con discapacidad en silla de ruedas,

basados en la experiencia de uno de los participantes:
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...en el COBACH 11 donde estudié mi prepa este...estaba adaptada la escuela, habia
rampa, estaba en una sola planta, sf eran trayectos largos, pero si tenfan buenas rampas.

(Juan, entrevista 2).

Cuando las personas asisten a entornos con estructuras idoneas, facilitan el desarrollo y la
comodidad de su movilidad. De acuerdo con Parra (2023) de acuerdo con ¢l “El entorno debe
ofrecer las propiedades necesarias para que resulte posible manejarlas de cara a actuar
exitosamente mientras que el individuo debe disponer de los medios para convertir estas
propiedades en un recurso para su accion.” (p. 15). De este planteamiento surge la idea de que
la discapacidad se trata de un fenémeno citacional, es decir que dependera de las habilidades de

la persona y de los recursos con los que cuente en su entorno.
5.2 Tejiendo la red de apoyo en la familia

En esta metacategoria se expone informacion relevante sobre la familia, los vinculos entre sus
miembros nucleares y lejanos; en la mayorfa de los casos, los miembros de la familia se encargan
del cuidado y apoyo de la persona con discapacidad, comunmente uno o dos miembros de la
familia realizan la mayor parte de los cuidados, pero esto no exonera que el resto de los miembros
puedan apoyar ocasionalmente. Cuando los miembros dedicados al cuidado estan pendientes,

existe el riesgo de que sean intrusivos con el espacio de las personas con discapacidad.

La familia es el primer grupo social con el que interactian las personas, su estructura,
relacién y convivencia influyen en la construccion del sentido de pertenencia para la persona con
discapacidad, por ello la percepcién que estas personas tengan de la interacciéon familiar es

importante para su desarrollo.

La estructura familiar hace referencia a la composicion de un grupo familiar, cada familia
tiene miembros que interactuan de forma diferente y peculiar de acuerdo al contexto en el que
se desarrolle la misma. Conocer la estructura familiar permite tener una vision panoramica de
los posibles vinculos que ha desarrollado y los miembros que podrian convertirse en la red de

apoyo de la persona con discapacidad dentro y/o fuera de casa, uno de los participantes cumple
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con las caracteristicas de una familia extensa. De acuerdo con Lépez, (s/f): “Estas familias estin

integradas por el papa, la mama, los hijos y algiin miembro de otra generaciéon” (p. 26).

Yo vivo con mi mama, mi hermano Dorian, mi cufiada Nancy y mi sobrino, es...es un

bebé, entonces pues aqui vivimos los cuatro. (Juan, entrevista 3).

Mientras que, la segunda participante, cuenta con las caracteristicas de una familia
reconstituida, de acuerdo con Lopez, (s/f): “En estas familias uno de los conyuges o ambos han
tenido relaciones previas y en ellas conviven los hijos de matrimonios anteriores, y en algunos
casos los hijos de la nueva relaciéon” (p. 30). Esta definicién encaja con la estructura de una de

las participantes, ella menciona lo siguiente:

Bueno los que viven conmigo son mi mama, el esposo de mi mama...ch...una hija del
esposo de mi mama y he...mi hermanita que serfa he...pues el hijo del esposo de mi

mama y mi mama. (Marfa, entrevista 1).

En familias reconstituidas, la dinamica familiar cambia con la llegada de los nuevos
integrantes, los vinculos y las actividades que se desarrollen en casa cambiaran y deben adaptarse
a la extensiéon familiar. Aunado a este cambio, la presencia de un integrante con discapacidad
podria dificultar o prolongar el tiempo en que la familia se adapte, sin embargo éste no es una
regla, dependera totalmente del grado de independencia de la persona con discapacidad, de
acuerdo con Marfa, menciona que: “No considero que la discapacidad juegue un papel
importante (en la integracion familiar) como soy independiente, casi no necesito ayuda.” (Marfa,

entrevista 4).

La correcta adaptacién permite mantener una relaciéon cercana con los miembros de la
familia, misma que facilita la convivencia, del mismo modo si las relaciones son afectivas entre
los miembros, resulta en el apoyo y cuidados necesarios hacia la persona con discapacidad. Por
su parte, mencionan que conviven en gran medida con su familia y que los miembros de la misma

estan al pendiente de ellos, as{ como se muestra a continuacion:
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Yo considero que si es buena la relaciéon con mi familia, en general si es muy buena,
somos muy familiares y somos muy de estar conviviendo mucho en

familia............. muy unidos. (Matfa, entrevista 1).

General todos nos llevamos bien, he...todos tenemos, como que todos nos integramos
de una manera muy efectiva, somos muy afectivos entre nosotros, somos muy afectivos,
somos muy familiares, somos mucho de...de...de por ejemplo generalmente, nos vamos
a un lugar donde no haya sefial, nos vamos a hacer fogatas, vamos a los rios, somos muy

unidos, nos desconectamos un poco de la tecnologfa. (Marfa, entrevista 1).

Yo con los 5 (su familia) me tratan bien, me quieren bien, me aman como hermano e

hijo y estan al pendiente de mi. (Juan, entrevista 4).

Las barreras contextuales, de acuerdo con Zalazar, Cardozo, Sued, Rodriguez, Frola y
Pérez (2018): “Entendemos por barreras contextuales todos aquellos elementos estructurales del
sistema |[...] que representan un obstaculo para que (las personas con discapacidad) accedan a
servicios disponibles, aceptables y de calidad.” (p. 44). Este tipo de barreras, ocasionan que las
personas con discapacidad requieran uno o mas acompafiantes para realizar actividades como
asistir a la escuela o a sesiones de terapia fisica, lo cual varfa de acuerdo al grado de independencia
o autonomia de la persona con discapacidad, por lo tanto, quienes se encargan de su
acompafiamiento y cuidado, formarfan lo que se conoce como red de apoyo, cuya importancia
se hace presente principalmente en el proceso de rehabilitaciéon o terapia fisica, asi lo menciona

Espitia, (s.f.):

En un proceso de rehabilitacién es muy importante la red de apoyo [...] dentro de los
cuales se manejan aspectos importantes tales como los cuidadores o personas que se
encuentran alrededor de (la persona con discapacidad) proporcionando un apoyo y

acompafiamiento, cumpliendo uno de los roles mas sustanciales. (p. 9).

Generalmente, el papel de red de apoyo, es tomado por los padres de la persona con

discapacidad, retomando un poco la explicacion referente a la red de apoyo, Ibarra y Mena
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(2020) mencionan que: “se ha normalizado que la mujer es mejor cuidadora por asuntos de
estereotipo e incluso se infiere en que es mas delicada y por esta cualidad puede ejercer mejor el
papel de cuidadora (p. 48). Es evidente que existe un tema relacionado al género y el cuidado del
integrante con discapacidad, siendo la madre asignada con el papel de cuidadora principal. Los

participantes comparten estas experiencias:

“(Mama) Esta al pendiente de mi las 24 horas del dia. (Juan, entrevista 3).”

“Mm...en ocasiones mi mama v en ocasiones mi abuela (le acompanaban a terapia)”.
y

(Maria, entrevista 2).

Esta situacién, no excluye que el resto de los miembros puedan acudir a los cuidados

ocasionalmente o en situaciones especificas, los participantes mencionan que:

A veces mi hermano tiene la posibilidad de prestar un carro y ya me dice “hermanito
para que puedas salir con tus amigos, pude pedir el carro con uno de mis companeros”
“ah bueno hermanito, esta bien, no te preocupes” — responde Juan y ya es que mi
hermano Dorian me lleva, ya de ahi pues, me va a traer temprano y ya me viene a dejar

y ya me regreso con él. (Juan, entrevista 5).

(Compafia para asistir a terapia) en ocasiones mi mama y en ocasiones mi abuela. Porque
habfa veces que mi mama en ese momento ya tenfa trabajo, ella trabajaba, entonces
dependia también de eso ¢no? De su trabajo también depende, dependia, porque no me
podia llevar porque a veces las terapias eran, mas temprano, a veces mas tarde y asi.

(Maria, entrevista 2).

El constante apoyo de ciertos miembros de la familia conformara lo que se conoce como
red de apoyo familiar, Ibarra y Mena precisan que la red de apoyo consiste en: “una fuente de
recursos materiales, afectivos, psicologicos y de servicios, que pueden ponerse en movimiento
para hacer frente a diversas situaciones de riesgo que se presenten en los hogares.” (2020, p. 49).

La forma en que la red de apoyo familiar se integra a la vida de una persona con discapacidad
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motriz es amplia, porque el tipo de apoyo tiene diferentes formas pero con el mismo objetivo;

acompafiar a la persona con discapacidad como para el grupo familiar.

Como se ha mencionado con anteriormente, la cantidad y el tipo de apoyo que recibe
una persona con discapacidad motriz, dependera de su nivel de independencia. Algunos de estos
apoyos que brinda la red de apoyo en la infancia se relacionan con el acompafiamiento en

actividades escolares, uno de los participantes relata que:

(Mama) Me acompafiaba mi...en...en tanto los estudios de kinder, de preescolar,
primaria y secundaria me acompafié mi mama y en la universidad ya me acompafié mi
papa (...). Yo siempre iba a mi...durante toda mi...etapa de estudiante, yo siempre me
movia en taxi, mi mama me subifa con apoyo del chofer y todo y ya de que mi mama me
dejaba en mi salén, ya pedia favor de que me echaran un ojito, que estuvieran al
pendiente. Me sentaba yo en banca, me abrazaba mi papa, me sentaba y ahi era donde
yo hacia mis cosas, ya terminando la clase ya igual mi papa me volvia a sentar en la silla
y yo ya salia. (...). A veces maestros, a veces compafieros y a veces prefectos e
intendentes, en la universidad pues, el que me movia era mi papa o a veces llegaba mi

mama (Juan, entrevista 2).

Estuve viviendo un tiempo con él (su papa) este...como un ano seis meses me cuidé al
igual, hizo lo mismo que hacfa pues mi mama, en ese tiempo ¢l me llegaba a traer algunas
veces al COBACH y ya de ahi al COBACH como ya no vivia con él me venia a dejar aca
a mi casa y ya en la universidad al principio, unos sabados mi mama me llevaba a la
universidad y ya de lleno €l pues ya lo agarrd, ya ¢l me llevaba y ya de otras cosas como

de terapias y todo eso pues ya...ya le tocaba a mi mama. (Juan, entrevista 3).

(Compania para asistir a terapia) en ocasiones mi mama y en ocasiones mi abuela. Porque
habia veces que mi mama en ese momento ya tenfa trabajo, ella trabajaba, entonces
dependia también de eso ¢no? De su trabajo también depende, dependia, porque no me
podia llevar porque a veces las terapias eran, mas temprano, a veces mas tarde y asi.

(Maria, entrevista 2).
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Algunas de las familias que se convierten en redes de apoyo, experimentan un fenémeno
que dificulta su desarrollo como grupo familiar, de acuerdo con Rios (1992, citado por Espitia,

s.f.)

Generalmente, las familias que se encuentran con (personas con discapacidad) [...]
generan ciertas caracteristicas o rasgos como: aglutinamiento y alta cohesion, es decir,
los mecanismos de interacciéon se hacen mas fuertes y la individualizaciéon de los
miembros corre el peligro de quedar limitada en cuanto que la misma necesidad de apoyo
se vive como una exigencia a través de la que cada uno ha de renunciar a ser s{ mismo

para estar mas pendiente del (integrante con discapacidad). (p. 12).

Este fenémeno, en ocasiones no puede ser percibido por las personas con discapacidad;

sin embargo, en los discursos de los participantes, la gran parte del tiempo que conviven con su

familia:

Nos gusta pasar navidades juntos, nos gusta estar juntos, generalmente los fines de
semana pues comemos juntos, vamos alguna casa o algun lugar, pero todos juntos para
convivir y asi, siempre estamos juntos (...). S{ somos mucho de abrazarnos, somos muy
afectivos, somos muy de hacer equipo, de estar juntos, de escucharnos, somos de abrazar,
de besar también somos mucho, si somos muy afectivos, nos damos muchos abrazos
(...). Nos llamamos constantemente he...estamos en constante comunicacion he...pues
te digo de los fines de semana, nos vemos todos los fines de semana y pues platicamos

de la vida, nuestra rutina y todo eso. (Maria, entrevista 2).

Como 14 afios con mi mama no se quedd solo con la doctora Flores, ella estuvo
buscando mucho (alternativas de terapia) (...). Salié6 un programa de aldeas S.O.S se
trataba que nos fuéramos a vivir una temporada a Tuxtla con un familiar en un
departamento y que ahi ellos iban a hacer el estudio de cémo era la relacion en aquel
tiempo yo me fui con mi mama a las aldeas, de como era la relacién entre mama e hijo.

(Juan, entrevista 4).
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Convivir gran parte del tiempo con la familia puede reducirse a los integrantes de la
familia nuclear, los familiares que tienen un vinculo mas lejano conviven poco tiempo con el

integrante con discapacidad motriz, asi lo vive uno de los participantes, mencionando:

Con mi abuelito paterno, él nos venia a ver [...] platicibamos con él y ya, fue muy poca
la convivencia. Y ya con mi abuelita paterna era cuestion de que 24 de diciembre la
pasabamos con ella, venia aca o a veces nosotros {bamos alld donde era la casa de mi

papa (Juan, entrevista 6).

“Me decian mis primos; cuando tu salgas vamos a salir, vamos hacer esto, vamos hacer
lo otro, pues ya de que me recuperé [...] y pasaron dos dias y ya de ahi, nada, de las
supuestas salidas que tenfan que me habfan prometido, ya no se hizo nada. (Juan,

entrevista 0).

Por otro lado, el fenémeno de la alta cohesion, hace referencia a que, en la mayoria de
los casos, los vinculos que genera la red de apoyo o el cuidador con la persona con discapacidad,
conllevan a cierta actitud sobreprotectora, cuyo objetivo es evitar que la persona se haga dafio,
aunque su efecto es contrario, ya que repercute en la disminucién de una independencia futura;

sin embargo, una de los participantes menciona que:

Si fue mi familia y el que yo misma en ese proceso me haya aceptado. Por ejemplo, mi
familia...siempre me motivaron a hacer las cosas, siempre me decian que “td lo puedes
lograr” entonces nunca recibi una parte negativa sobre mi condicién, obviamente
siempre me cuidaron, pero no me sobreprotegia n que es algo muy importante (...).
Afortunadamente por parte de mi familia nunca tuve esa sobreproteccion, obviamente
me cuidaban y todo como cualquier otra persona, pero nunca me sobreprotegieron y eso
me permitié a mi pues desenvolverme de mejor manera con las personas...pues sentirme
segura de mis decisiones, de lo que voy a hacer, me dieron esa seguridad. (Marfa,

entrevista 1).
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Aunque no se genere una actitud sobreprotectora, es un hecho que los cuidadores, la
familia o la red de apoyo deben pasar gran parte de su tiempo en compafifa de la persona con
discapacidad, lo cual puede generar efectos negativos en el bienestar emocional del cuidador,
porque deja a un lado sus actividades personales para involucrarse en las actividades de cuidado
de la persona que decide asistir, Espitia (s.f.) menciona que “Al ser cuidador se acepta un rol con
gran magnitud de responsabilidades pues, no s6lo se debe contar con el apoyo fisico y emocional
hacia el paciente, sino también con el cuidado en general de la familia. (p. 15).” Regularmente,
los cuidadores principales de las personas con discapacidad son sus padres, en familias
tradicionales, con dos o mas hijos, los padres tienen la responsabilidad de cuidar a todos los hijos

de forma equitativa, uno de los participantes menciona:

A mi y a mis hermanos (su mama) nos ama por igual, somos sus tres principes; nos ha
educado con mucho o poco que ha tenido, ella siempre ve por nosotros y asi. (Juan,

entrevista 3).

El exceso de cuidado por parte de la red de apoyo, no representa un desgaste unicamente
para la persona con discapacidad quien los recibe, es desgastante también para la familia y el

cuidador, asi lo menciona Espitia (s/f):

LLa mayoria de personas o pacientes reciben ayuda de sus familiares |[...] implica que
tengan un desgaste fisico o emocional puesto que el cuidador es el que proporciona al
paciente todo tipo de ayudas en la vida diaria, como desplazamientos, limpieza, toma de

medicamentos, manejo de utensilios y demas. (p. 17).

Uno de los participantes, refiere que:

(Mamad) Esta al pendiente de mi las 24 horas del dia, cada quince dias me acompafia a
cortarme mi pelo, a rasurarme, esta al pendiente de mi ropa, que yo me cambie, esta
pendiente de mis tres comidas, me levanta temprano, incluso ella pues estd al pendiente
de mis terapias, como cada lunes voy a terapias, pues me lleva, me espera y nos

regresamos juntos y asi. (Juan, entrevista 3).
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Los vinculos de mantienen, en familias que cuidan a personas con discapacidad la mayor
parte del tiempo, tienen una caracteristica importante que de acuerdo con Lara (2004, citado por

Espitia, s.f.):

A través de un estudio que realiza, a las familias de los pacientes halla que estas familias
son desarticuladas, tienen dificultades para negociar y encontrar soluciones, también

muestran una alta tendencia a evitar conflicto. (p. 15).

Pensar en familias con un integrante con discapacidad, nos lleva a la premisa de que la
unién familiar se debe mayormente al cuidado de ese integrante, la desarticulacién familiar es
originada por la pérdida de la autonomia y/u organizacion del resto de sus integrantes debido a
los cuidados que asisten, como consecuencia estas familias generan pocas habilidades para
resolver conflictos que compromete a todos sus integrantes, optando por evitar hablar o intentar

darle una solucién a algin desacuerdo.

La informacién obtenida de la experiencia de los participantes con discapacidad, no
mencionan la existencia de demasiados conflictos, uno de los conflictos de mayor magnitud

vividos hacia la figura paterna, uno de los participantes menciona que:

Por lo mismo de esta situacion, le empecé a agarrar coraje a él (a su papa) [...] y me dijo
el doctor que sea lo que sea que habia pasado en ese momento lo tratara de olvidar, que
lo dejara pasar, que €l iba a hablar con mis papas para ver que ya no volviera a pasar.

(Juan, entrevista 4).

Durante el fragmento de su discurso, a pesar de que el conflicto que tenfa con su padre
era muy importante, el médico actué como un mediador del conflicto; sin embargo, la solucién
que encontraron como familia, fue olvidar la situacién que causo el conflicto, siendo este, un

mecanismo para evitar solucionar conflictos dentro del grupo familiar.
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5.3 Los nudos del libre transito

En la metacategoria se contempla informacion sobre la accesibilidad que tienen las personas con
discapacidad en espacios publicos, transporte publico, areas de salud, oportunidades laborales y
lugares recreativos, identificando las barreras fisicas de accesibilidad que dificulta y la satisfaccion
de sus necesidades basicas, siendo una problematica que escala incluso a los hogares de esta
poblacién, quienes, en conjunto a su familia, hacen lo posible por la comodidad y movilidad de

sus integrantes con discapacidad dentro y fuera de casa.

Cuando las personas con discapacidad, buscan integrarse a la sociedad o al entorno en el
que viven, en ocasiones, el proceso se ve obstaculizado por las diferentes barreras contextuales,
una de ellas son las fisicas, que engloban las arquitectonicas y urbanisticas, de acuerdo con Farias
menciona que: “las barreras arquitectonicas y urbanisticas son impedimentos fisicos y
psicosociales que perturban la habitabilidad de nuestras ciudades, impiden la libre transitabilidad
y hacen de dificil o imposible utilizacion los enseres urbanos y aun los edificios” (2004, parr. 1).
A partir de lo mencionado anteriormente dichas barreras estan presentes en la estructura basica
de las ciudades, gran parte de estas estructuras fueron organizadas desde la normalidad de las
personas sin discapacidad por lo tanto no considera las necesidades de estas personas con
discapacidad motriz, del espacio y acceso que se demanda para ellos. De acuerdo con Huerta

(2004):

Aquellas ciudades que no han crecido organicamente son un buen ejemplo de los
impedimentos, trabas u obstaculos fisicos que limitan o impiden la libertad de
movimiento para las personas con discapacidad. Estos impedimentos los conocemos

como barreras urbanisticas y arquitectonicas. (p. 11).

Estas barreras urbanisticas y arquitecténicas limitan las actividades que pueden realizar
en las respectivas ciudades en que viven, sin embargo la accién de salir de casa representa un
reto a superar por la cantidad de barreras que existen en los contextos de los participantes, al
salir de casa y buscar opciones para trasladarse en la ciudad, surgen las barreras en el transporte

publico. Fernandez, Garcia, Junca, Torralba y Santos las definen como “todos aquellos
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obstaculos que impiden o dificultan la utilizacién de un determinado sistema de transporte en
condiciones de seguridad, comodidad y autonomia para la generalidad de posibles usuarios.”
(2005, p. 214) poniendo énfasis en la discapacidad motriz, el uso de sillas de ruedas en transportes

colectivos o camiones, resultaria bastante dificiles de manejar. Asi refiere la participante:

“Una persona que tiene silla de ruedas, es muy complicado (subirse al transporte
publico) pues por la silla de ruedas, tiene que subir la silla de ruedas, pararse en un lugar

donde quepa la silla de ruedas y pues es mas complicado.” (Marfa, entrevista 4).

La realidad es que subir una silla de ruedas al servicio de colectivo y/o camiones es un
escenario que pinta la imposibilidad por el tiempo que toma el correcto acomodo y el

indispensable apoyo que requerirfa la persona con discapacidad.

A partir de que tomar el transporte de colectivo se torna laborioso, muchas familias con
un integrante con discapacidad, optan por recurrir al servicio de taxis, con la esperanza de que
el servicio se especula tiene una atencidén personalizada al cliente, por ello, podria crearse la
expectativa de ser lo mas viable para transportarse, sin embargo, las familias con un integrante
con discapacidad suelen encontrarse con la cruda realidad de exclusion, uno de los participantes

menciona que:

“A mi y a mis amigos con discapacidad nos costaba mucho el transporte publico porque
muchos taxistas que no te levantan pasaje que porque la silla de ruedas, ponen de
pretexto que no pueden cargar por sus espaldas y luego no saben como usar la silla”

(Juan, entrevista 6)

El servicio de transporte publico también discrimina a las personas con discapacidad,
esta situacion obliga a las familias a buscar alternativas creando redes de apoyo que les permitan

trasladarse y evitar situaciones de exclusion, uno de los participantes refiere:

“solo uso taxi, tengo dos buenos amigos que nos apoyan con mis papas, uno es en la

mafiana y otro esta en el turno de la tarde” (Juan, entrevista 06).
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A partir de crear este tipo de apoyos que proporcionen un servicio de calidad a personas con
discapacidad, parece ser una alternativa viable para el traslado en transporte, sin embargo, el
servicio de taxis tiene un costo mas elevado que el resto de los transportes publicos, asi fue la

experiencia de Juan:

“como me muevo en taxi pues no tenfamos lo econémico para ir, para llamar al taxi

para ir, para que me llevara y le pagaramos en ese entonces $50”

El impacto econémico que tiene este servicio en la vida de las personas con discapacidad es

significativo.

Lamentablemente, parece que los servicios que son brindados a las personas con
discapacidad tienen un mayor costo econémico, en el area de salud, pueden notar una barrera

en la cobertura de los costos, Juan refiere que:

“Si existen (servicios médicos inclusivos) pero el detalle es que ahorita esta caro. Hace
como dos meses [...] llegd a una exposiciéon un neurocirujano [...] mi mama me dijo
que estaba bien que me checara pero el chiste es que este neurocirujano cobra $1,200

la consulta, si existe sistema de salud pero las cosas son caras. (Juan, entrevista 6).

Sobre esta situacion mencionan Urquieta, Figueroa y Hernandez que “se ha
documentado que la discapacidad representa una gran carga econémica para los sistemas de
seguridad social y para las personas”. (2008, p. 137). Parece que la discapacidad trae consigo una

desventaja econémica en comparacion a la poblacién sin discapacidad.
Los gastos cotidianos de una persona con discapacidad tienen un incremento

significativo, el aumento de éstos son utilizados para cubrir cuotas relacionadas a las areas de

salud y movilidad, una de los participantes comenta:
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“yo tuve mi propio terapeuta y pues yo cuando me tenfa que inyectar pues me inyectaba

y compraba el medicamento de forma personal.” (Maria, entrevista 2).

Este factor econémico cobra relevancia cuando se piensa en la independencia de la
persona con discapacidad, parece indispensable obtener un trabajo que facilite el cumplimiento
de dichos gastos. Diaz resalta la desequilibrada relacion de ingresos y gastos en la cotidianidad

de las personas con discapacidad:

La tasa de desempleo tiene aumento significativo en las personas con discapacidad por
las pocas posibilidades de ingresar a uno y cuando logran conseguir uno, ocupan puestos
con niveles jerarquicos bajos mismos que reflejan poca remuneracién, ignorando los
gastos personales, médicos, transporte y de apoyos técnicos que utilicen para desempenar

sus actividades. (2014, p. 17).

Cuando las personas con discapacidad ocupan una vacante, no estan exentos de los
estragos del estrés laboral. Las alternativas para disminuir dicho estrés conllevan al traslado de
espacios recreativos que permiten dejar a un lado aquellas preocupaciones por un tiempo
especifico, es lamentable entonces que las personas con discapacidad tienen un reducido numero
de lugares recreativos en lo que puedas acceder con facilidad y comodidad, la experiencia de Juan

es la siguiente:

no hay espacios recreativos , los tnicos espacios recreativos que sé que estan adecuados
para una persona as{ como yo es la Albarrada, es el tnico espacio que yo he visto que
esta adaptado [...] hay muy pocos lugares de ese tipo (recreativos) para nosotros con

discapacidad. (Juan, entrevista 7)

No obstante, el ocio y entretenimiento son necesarios en la vida de cada persona, a pesar de las
barreras contextuales que persisten en diferentes lugares recreativos y de entretenimiento, surge
la creatividad de generar estrategias para poder participar en actividades que les entretengan en
sus tiempos libres, de acuerdo con los entrevistados, las barreras fisicas pueden verse de la

siguiente manera:
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Me he dado cuenta que en muchos lugares donde yo voy no esta adaptado, asi como
Cinépolis (...). La galerfa del restaurante La paloma esta en el segundo piso, entonces si
era complicado subir, si pedia favor y todo, pero es complicado subir las escaleras y todo,

no hay esa adaptacién de una rampa o de buscar la manera como subir. (Juan, entrevista

2).

En lugares del centro como la cafeteria “las nubes” que estd en un primer piso pero tiene
una grada, entonces se me dificulta un poquito [...] Pues...he ido al cine pero ahi es una
primera planta, esta con accesibilidad, el unico detalle es sentarme en una de las butacas
y va si se da la oportunidad de que mis amigos digan “no que vamonos a un bar o al
baruva” pues ya veo el lugar y ya es de que entro; en este caso el baruva como esta en

segunda planta pues va...serfa subirme entre 3 o 4. (Juan, entrevista 5).
gu p puesy )

La poca accesibilidad genera que las personas con discapacidad implementen estrategias
que les permitan aprovechar espacios de entretenimiento, con el propésito de reducir las

limitantes de estos:

El gimnasio como no puedo saltar de la misma...o sea si puedo saltar, pero no de la
misma altura pues adapto esos ejercicios en vez de una caja para saltar, uso discos, unos

altos, entonces eso adapto, de ah{ todo bien. (Marfa, entrevista 3).

Sin minimizar las actividades de entretenimiento que aumentan su grado de dificultad al
realizarlas en espacios poco inclusivos, es aun mas preocupante, que las personas con
discapacidad, no tengan la oportunidad de acceder a espacios de servicios basicos, porque
muchos de estos servicios que son necesarios, no tienen las caracteristicas necesarias para el

acceso de personas con discapacidad, uno de los participantes, refiere:

En lo dltimo serfan los bafos de restaurantes, bafios asi publicos que no tienen ninguna

adaptacion para personas con discapacidad. (Juan, entrevista 2).
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Es cierto que los espacios publicos deberfan estar construidos con las adaptaciones
necesarias que permitan el libre transito de personas con discapacidad; sin embargo, eso no
exonera la existencia de barreras arquitectonicas en los hogares de personas con discapacidad,

que, de acuerdo con Werner (2013):

En un hogar se necesitaran diferentes adaptaciones segun el tipo y la gravedad de la
discapacidad que el nifio tenga, y la edad y el tamafo del nifio. [...] Por otro lado, un
nifio que pueda hacer muchas cosas por si mismo podra aprovechar las adaptaciones que

le faciliten los quehaceres del hogar y el cuidado propio. (p. 485).

La cantidad de adaptaciones realizadas en casa, dependera de las caracteristicas de la
vivienda como de la persona, algunas de estas facilitan el acceso a la persona con discapacidad y
ademas, facilita los cuidados y acompanamiento del cuidador que se encargara de la movilidad
de las sillas de ruedas u otras tecnologias que requieran, uno de los participantes, comenta que

en su hogar existen adaptaciones:

Sélo dos rampas de la entrada y de la sala, de donde esta el comedor ahi hay una rampa
donde yo pueda entrar al cuarto (...). En mi cuarto lo mas alto es lo que no necesito, lo
que si estd a la mano es mi ropa, mis zapatos, papel, mis cosas de aseo personal todo esta
a mano (...). Mi ropa que esta en término medio donde yo lo puedo agarrar, ya de lo
demas pues yo no voy muy seguido a la cocina y tampoco a la alacena y donde yo me
quedo es en la sala- comedor y a veces tengo mis cosas a la mano, pero estan a una altura

donde yo lo pueda agarrar, no esta ni muy alto ni muy bajo. (Juan, entrevista 3).

En algunos hogares, las familias no cuentan con recursos para construir las adaptaciones
que se necesitan, pero esto varfa ademas del entorno en el que se desarrolle la familia, Werner
(2013) menciona que: “Las adaptaciones necesarias también dependeran del estilo de vida, tipo
de casa y costumbres locales.” (p. 485). Estos factores influyen tanto en las construcciones como
las estrategias empleadas para mejorar la accesibilidad dentro de casa, ademas, se puede agregar

el factor econémico, porque realizar construcciones o modificaciones de la estructura fisica de
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casa, tiene una representacion monetaria que dependera de cada familia poder cubrirla, un

ejemplo es lo que menciona uno de los participantes:

Lo que he tomado ahora si que en serio es en la cuestion del bafo, el bafio es un cubo,
esta muy chiquito el bafio entonces por lo mismo batallamos a veces en la cuestion de
bafiarme, de tenerme en el bafio, todo eso, es donde batallamos nosotros y pues ya ha
habido ocasiones de que pues ya mis papas quieren modificar el bafo, pero a la vez es
caro modificarlo porque se requiere a un albafiil y todo, poner tubos cerca de la taza,

abrir otra entrada, entonces eso es...este...lo que hemos estado viendo. (Juan, entrevista

3).

Aunque las adaptaciones sean una necesidad, muchas de las familias que tienen un
integrante con discapacidad, no tienen los recursos que necesitan, teniendo que emplear mayor
esfuerzo y creatividad para atender las necesidades propias de la persona con dicha condicion,
ejemplo de esto es dejar las cosas con la altura necesaria para que puedan ser manipuladas por la

persona con silla de ruedas, de acuerdo a la vivencia de uno de los participantes:

En mi cuarto lo mas alto es lo que no necesito, lo que si esta a la mano es mi ropa, mis
zapatos, papel, mis cosas de aseo personal todo esta a mano (...). Mi ropa que esta en
térmpaino medio donde yo lo puedo agarrar, ya de lo demas pues yo no voy muy seguido
a la cocina y tampoco a la alacena y donde yo me quedo es en la sala- comedor y a veces
tengo mis cosas a la mano, pero estan a una altura donde yo lo pueda agarrar, no esta ni

muy alto ni muy bajo. (Juan, entrevista 3).

Aunque los lugares con una infraestructura de acceso universal son escasos, aquellos que
s la tienen, son altamente significativos para las personas con discapacidad, haciendo que su
estancia sea amena, situacion que resulta satisfactoria a partir del cuidado, apoyo y vinculos que

ahi establecen. Uno de los participantes comparte su experiencia en uno de sus institutos:

En el COBACH pues estaba muy...muy contento, no quetfa que terminara mis tres aflos

de prepa porque me sentia muy contento ahi, me llevaban a todos lados, me hicieron
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sentir...mmm...mis amigos practicamente [...| mis amigos...me hicieron sentir como

una persona normal (sin discapacidad). (Juan, entrevista 4).

Cuando existe una correlacion entre el apoyo y una adecuada infraestructura se puede
alcanzar gran parte del objetivo de inclusiéon que muchas veces se busca conseguir. Cuando existe
una congruencia entre ambos aspectos, aquellas percepciones de indiferencia, menos valia y

aislamiento se reducen significativamente y dan lugar a un sentido de pertenencia.

5. 4 Movimientos al futuro

Esta metacategoria aborda aspectos relacionados con la preparacion académica de los
participantes, y con ello, aspirar a mejores oportunidades de empleo, de no ser posible, estan
dispuestos a ser flexibles sobre la vacante que desarrollaran, actualmente la falta de empleo de
estos, ocasiona que eviten compromisos de pareja, pero reconocen que es algo temporal y que

el deseo de formar una familia sigue latente para ellos.

Es importante entonces, explorar las expectativas que tienen las personas con
discapacidad sobre su futuro, ante todo, de su futuro laboral, cuya importancia recae en que esta
es una de las vias para alcanzar un grado de independencia, en el que ellos mismos puedan
solventar sus gastos y mejorar o mantener el estilo de vida que tienen a dia de hoy; no obstante,
de acuerdo con Sanabria, L.ozano y Mufioz (2022): “las organizaciones mantienen una cultura
discriminatoria y espacios negativos para su verdadera integracion, que llevan a la renuncia, al
despido o a la desvinculacion progresiva.” (p. 147). Referente a ello, estas condiciones comienzan
a estar presente en la conciencia de las personas con discapacidad, porque creen que conseguir

el trabajo que ellos desean, sera dificil, sobre esto, uno de los participantes menciona que:
Ahorita me gustaria trabajar mucho, pero sé que es un poquito complicado en un taller

de compostura de computadoras para aprender a como reparar una computadora por

fuera y aprender igual poquito del software, eso me gustaria mucho. (Juan, entrevista 4).
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Las actitudes negativas de la sociedad, hacia las capacidades y habilidades de una persona
con discapacidad, llegan a segregarlos con tanta magnitud que prefieren mantenerse
desempleados, para evitar enfrentarse a comentarios o espacios fisicos que resulten
discriminatorios. Siguiendo los comentarios de Sanabria, L.ozano y Mufioz (2022): “A veces son
las psd (personas con discapacidad) las que no tienen la intencién de emplearse, no por desidia,
sino como mecanismo para alejarse de un entorno social que consideran discriminatorio.” (p.
136). Aunque en los participantes, el desempleo no esta dentro de sus expectativas a futuro, es
curioso que las aspiraciones como empleado de uno de los participantes, sean mantenerse en el

area administrativa, dejando a un lado, el suefio a emplearse en un taller de computadoras:

Yo ahorita si pienso trabajar, pienso realizarme como empleado, pienso trabajar, echarle
ganas a trabajar, echarle ganas a mi terapia (...). Si pero de ser asistente y un poquito de
secretario, un poquito de los dos pues ya sé como se maneja pues, un asistente y algo de

secretario igual. (Juan, entrevista 4).

Las personas con discapacidad, muchas veces deben esforzarse aun mas que el resto de
la poblacién para conseguir un empleo, frente a esta situacion la red de apoyo familiar cumple
con la funcién de sensibilizar al integrante con discapacidad al cambio de la escolarizacion a la
insercion laboral: “simplemente me han (mis papas) dado consejos de como el ambiente puede
ser un poco mas conflictivo que no estaba tan acostumbrada” (Marfa, entrevista 4). El temor al
maltrato o las actitudes que excluyan la participacion del integrante con discapacidad, genera una
especial preocupacion de la familia por las barreras actitudinales, las cuales podrian disminuir el
desempefio de las actividades laborales. Por ello, el apoyo de la red cumple un papel importante
para la insercién laboral, Valls, Vila y Pallisera plantean que: “si la familia se interesa, coopera
con el servicio cuando se detectan posibles (barreras), proporcionan apoyo, etc. Hay mas
posibilidades de que la insercién (laboral) sea continuada.” (2004, p. 105). Las familias buscan
propotcionar ayuda durante la insercién laboral, sin embargo la preocupacion y el miedo a las

barreras en el area laboral puede llevarlos a privarlos de la insercion.

Las barreras fisicas también representan un elemento de preocupacion, al estar presentes

en el espacio en que las actividades laborales que deban desarrollar y que, las mismas condiciones
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del espacio fisico pongan en riesgo la integridad de la persona con discapacidad, en su discurso
Juan senala que:
mira, vas a ir de aqui para ahi, van a cambiar el horario. Tienes que ser estricto contigo
por moverte, que si me puedes moverte pero que tal que es una grada donde quieren que
estés, y tengo que ver la manera de bajar la grada y por eso es el unico empleo que rechacé

(Juan, entrevista 7).

La preocupacion de la familia en ocasiones puede dificultar la insercién laboral, siendo la familia
los primeros en obstaculizar el desarrollo en el campo laboral y quienes se adjudican el poder de

determinar si la persona con discapacidad puede adquirir un empleo y conservarlo exitosamente.

(Madrigal, 2015).

Existen ocasiones en que las personas con discapacidad rechazan oportunidades
laborales porque los espacios para laburar no cumplen con los requisitos para poder trasladarse
y participar con comodidad, otro factor importante es la flexibilidad de horario. Regularmente
las personas con discapacidad deben asistir a terapias de rehabilitacion fisica y otros servicios
médicos para evitar la progresividad en la rigidez muscular, por ello requieren permisos de
inasistencia mayores a los que otorgan las instituciones a las que se postulan, de acuerdo con
Juan: “me pongo a pensar un poco porque como tengo que faltar dos dias, o sea, que sean de
descanso o que falte” (Juan, entrevista 7). Son numerosos los empleos que no cumplen con los
requisitos para brindar espacios incluyentes y que cumplan con las demandas de una persona

con discapacidad.

A partir las complicaciones de encontrar el empleo adecuado, muchos integrantes de
dicha poblacién han optado por tener una mejor y mas amplia preparacion académica. Los

participantes mencionan:

Pienso hacer mi especialidad por Internet, pero pienso descansar unos cuatro meses o
sels meses para que ya pueda...si me animo a hacerlo y si no pues tener los

conocimientos (...). En ese descanso de cuatro meses o seis meses pues voy a investigar
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que universidades me pueden especializar y seguir estudiando porque es donde me puedo

ejercer yo mas. (Juan, entrevista 4).

Quiero estudiar otra carrera, no sé, todavia lo estoy pensando quiero estudiar actuacion,
me encantarfa estudiar algo...algo asi porque me encanta, me gusta hablar, me encanta
interactuar pero todavia no sé bien y hablando de la psicologfa, también me gustarfa

especializarme en psicologia clinica. (Marfa, entrevista 1).

La opcion de enriquecer su formacion académica es tomada siendo conscientes de que
es necesario un sobreesfuerzo para ser competentes para ofertas laborales establecidas por la
normatividad de las personas sin discapacidad, sin embargo dependera de las condiciones

particulares de cada grupo familiar

A partir de las pocas oportunidades de empleo para las personas con discapacidad, se ve
afectada el area reproductiva y parental o maternal de los mismos. El desempleo llega a significar

una barrera que les permita lograr la independencia y la conformacion de su familia:

Yo...no esta en mis planes agarrar un compromiso fuerte, en primera porque yo soy una
persona con discapacidad, tengo mis limitantes; en segunda pues no tengo un trabajo; y
en tercera tengo que ver la persona indicada, la persona que si va estar conmigo. (Juan,

entrevista 4).

Sin embargo, la bisqueda de una pareja sexo afectiva y la conformacion de una familia,
son procesos sociales y biolégicos, por ello, es innegable el latente deseo independientemente de

los efectos de la discapacidad, (Ponce, 2021). Los participantes comentan:

Quien quita que en menos de 6 meses, 8 meses pues ya pueda conocer a la persona
indicada y ya con el tiempo ver si...si me atrevo a...a comprometerme con ella y si me

atrevo...a....a casarme con la mujer bien. (Juan, entrevista 4).

También (quiere) formar una familia (Marfa, entrevista 1).
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La sociedad tiende a ignorar el ejercicio de la libre sexualidad de las personas con discapacidad,
llegan incluso a considerarles seres asexuados que no deben (o pueden) tener una vida sexual
activa o de procurar relaciones sexuales placenteras, asimismo, se crean barreras actitudinales
entorno a las practicas sexuales reproductivas, se arrebata a las personas con discapacidad la
eleccion de querer ser padres, por la idea de que necesitarfan apoyos externos en el ejercicio de
crianza, los cuales unicamente podria cubrir aquellas personas que posean los suficientes

recursos econdémicos.
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CONCLUSIONES

Como parte de nuestro desarrollo, socialmente debemos enfrentarnos a situaciones que muchas
veces nos ayudan a crecer y a forjarnos para conformarnos como las personas que somos hoy
en dia. Para las personas con discapacidad motriz estas situaciones suelen ser aun mas adversas

porque deben atravesar en la normalidad creada e impuesta por personas sin discapacidad.

Uno de los retos de las personas entrevistadas fue su inserciéon en el ambito escolar, lo
que resulta preocupante es que las vivencias entorno a socializar con sus pares, fueron vistos
como personas débiles, mismo efecto que dio lugar a ser victimas de violencia dentro de sus
respectivas instituciones educativas, de acuerdo con Fuentes: “aquellos alumnos con
discapacidad o que presentes necesidades especificas de apoyo educativo tienden a ser
victimizados, ya que son mas vulnerables a ojos de sus companeros”. (2019, p. 17). La
prevalencia del acoso escolar afect6 directamente a los participantes por tener una discapacidad

motriz, dicha violencia surgfa desde una perspectiva de debilidad o incapacidad.

La constante violencia ejercida sobre ellos ocasiona diversos efectos, los participantes
tuvieron consecuencias relacionada a la baja autoestima y actitudes de aislamiento, Sansone y
Sansone 2008 citados por del Barrio y Meulen 2016 aluden que “los efectos (de la violencia
escolar) se muestran tanto en el funcionamiento psicolégico, como baja autoestima, sentimientos
de soledad, ansiedad, tristeza, depresiéon y pensamientos o intentos de suicidio” (p. 105). Esto
resulta preocupante por la presencia a temprana edad de las personas entrevistadas; Maria

prefirié jugar o realizar actividades escolares sola y evitar el rechazo de sus excompaferos.

El rechazo y la violencia que es ejercida sobre ellos, suele coincidir con la falta de
informacién, los compafieros de Marfa y Juan de acuerdo con sus discursos, no tenfa la
informacién o el conocimiento sobre lo que es una discapacidad y sus caracteristicas. La situacion
del desconocimiento, no generaliza dnicamente a los compafieros de aula, incluye de la misma
forma a sus docentes quienes no tuvieron las herramientas necesarias para generar inclusion

dentro del aula. Los docentes de Juan optaban por modificar sus criterios evaluativos y su trato
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con él, mismo fenémeno que visibilizé una posible preferencia en relacion al trato que recibia el

resto del grupo.

Las barreras actitudinales suelen tener una estrecha relaciéon con las barreras
metodologicas, las cuales tienen relacion con el estilo de ensefianza de los docentes. Durante la
trayectoria escolar de los participantes, coincidieron con docentes que tuvieron un trato diferente
hacia ellos, una actitud sobreprotectora que se reflejaba en la flexibilidad de los criterios de
evaluacion, estas actitudes no favorecen su desarrollo como lo planea Zebadua “la
sobreproteccién tiene una gran influencia en el nivel de aprendizaje del nifio con discapacidad
[...] es un factor para los pequefios creen una personalidad insegura y dependiente”. (2015, p.
132). Juan recuerda que durante su estadia en la educacién media — superior, uno de sus docentes
confirmé que le regalaba calificaciones porque le resultaba complejo encontrar una estrategia de

ensefanza para facilitar los conocimientos esperados.

Del mismo modo, las barreras actitudinales tienen una relaciéon cercana con la prevalencia
de las barreras sociales, en el ambito escolar, los participantes no tuvieron dificultades para
relacionarse con sus docentes, sin embargo con sus compafieros y compafieras de aula, las
relaciones si fueron complejas, segin Parra y Parra: “los alumnos con discapacidad tienen mayor
probabilidad de distanciamiento por sus necesidades de apoyo individualizado, con notorio
arraigo fuera del aula ordinaria, lo que no favorece las relaciones sociales habituales en el aula”
(2015, p. 390). ambos participantes percibieron un distanciamiento con el resto de la clase,
coinciden en vivir momentos en que pasaban tiempo a solas o hacfan trabajos escolares solos

porque la relacién con el resto del alumnado era conflictiva o distante.

Las acciones de exclusion y sobreproteccion en los entornos escolares constituyen
barreras actitudinales, porque estain motivadas por la idea de que las personas con discapacidad
no pueden realizar diferentes actividades. Desafortunadamente, las personas entrevistadas
tuvieron que enfrentarse a diferentes barreras dentro de la escuela, las barreras fisicas son un
factor que afectaron en gran medida la experiencia escolar de Juan, en las diferentes escuelas que
curso, la infraestructura no tenfa las medidas ni los materiales necesarios para la comodidad del

(13

transito de su silla de ruedas. Solérzano plante que:  si todas las personas participan en un
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mismo entorno, se puede afirmar que se favorece una mayor integracion de la comunidad
educativa y es posible que se manifieste un mayor aprovechamiento de los espacios” (2013, p.
91). La importancia de crear espacios educativos no favorece unicamente a la persona con
discapacidad, toda la comunidad estudiantil obtendra los beneficios siendo una comunidad

mejor integrada.

Resulta alentador que a pesar de la existencia de multiples barreras gran parte de su
estancia escolar, Juan pudo sentirse comodo durante su educacion media, la escuela en la que
curs6 contaba con suficientes modificaciones en su estructura que facilitaron el desplazamiento
de Juan en su silla de ruedas, de acuerdo con ¢él, llegd a sentirse verdaderamente incluido, y, de

acuerdo con sus palabras, se sintié una persona normal.

Las vivencias en torno al contexto familiar comienzan con la aceptacion de que existieron
cambios y modificaciones a partir del diagnéstico de la discapacidad; las actividades y
convivencia de los integrantes que la conforman tuvieron algunas modificaciones, afirman
Osorio y Sanchez: “dentro de las familias hay situaciones que pueden contribuir a que se generen
cambios en la dinamica que estos tienen, cuando llega una situacion dificil como lo es la
discapacidad” (2020, p. 38) existen modificaciones las mismas en la constitucién de la red de
apoyo, en el caso de Juan fueron su madre y padre, mientras que para Marfa fueron su madre y

abuela; pocas veces fueron apoyados por sus hermanos u otros miembros de su familia.

La constitucién de esta red de apoyo es muy importante en su cotidianidad, porque la
red se encarga de la mayor parte de cuidados y asistencias que se necesiten, por este motivo se
crea en las familias el fenémeno de la alta cohesion, Abata menciona que es: “donde se observa
una maxima unién afectiva entre los familiares [...] un alto grado de dependencia respecto a las
decisiones tomadas en comuan”. (2018, p. 8) mismo que se presenta en ambos casos. Ellos
consideran la alta cohesiéon como parte de su normalidad, la caracteristica principal de este
fenémeno es que los padres o la red de apoyo, dedican gran parte de su tiempo a los cuidados
de la persona con discapacidad, descuidando actividades placenteras para ellos o bien,

descuidando vinculos con el resto de su familia.
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Si bien, la red de apoyo, posibilita en gran medida la comodidad de las personas con
discapacidad, las barreras fisicas de infraestructura persisten dentro de la vivienda, en el caso de
Juan atn existen dificultades para moverse en areas de su casa, inicamente puede desplazarse en
su sala a la cocina. En un trabajo de Keysor y colaboradores 2006 citados en Serrano, et al. 2013
encontraron que: “Los participantes reportaron como barreras como barreras [...] aceras
irregulares en las areas de caminata y la ausencia de lugares para sentarse o descansar en la
comunidad” (p. 47). Juan coincide que efectivamente existen barreras fisicas que le permitan
trasladarse con facilidad dentro de casa, ademas esas barreras le privan de satisfacer sus

necesidades independientes.

Del mismo modo, es innegable la falta de adaptaciones en la infraestructura en espacios
publicos, espacios recreativos o de entretenimiento y lugares que satisfagan necesidades basicas

en sus respectivas ciudades.

Las vivencias en el contexto de accesibilidad son asociadas con las mdltiples barreras de
participacién, como se menciond anteriormente, es indudable la existencia de barreras en
espacios publicos, como banquetas, calles y otros elementos que obstaculicen el libre transito de
los participantes. Juan considera que es complejo mover su silla de ruedas a partir de la estructura
urbanistica de la ciudad en la que reside. Las barreras son percibidas por cualquier persona, asi
como lo menciona Rios “Podemos reconocer una barrera arquitectonica urbana cuando desde
nuestra condiciéon de movilidad se nos dificulta el libre transito por determinado lugar” (2013,
p. 5) reconocer estas barreras nos hacen consientes de lo impostergable que deben ser atender

ese tipo de obstaculos que permiten el transito adecuado.

Otra opcion para trasladarse de un lugar a otro, es tomando transporte publico, sin
embargo las barreras de accesibilidad se hacen presentes excluyéndolos de el uso de unidades de
colectivo, la unica forma que tiene Juan para utilizar este servicio es contratando taxis, aun
cuando el servicio es mas personalizado, se dificulta encontrar unidades que estén dispuestas a
brindar el servicio, Juan menciona que el motivo mas comun es que los choferes expongan
malestares de salud que los incapacita para cargar, trasladar y ayudar con la silla de ruedas. Barnes

y Mercer 2005 citados en Restrepo 2017 mencionan que “la falta de medios accesibles para una
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movilidad independiente crea exclusion social para muchas personas con discapacidad” (p. 22).
La exclusiéon que se menciona anteriormente es ocasionada porque las personas con discapacidad
dejan a acudir a eventos sociales por lo complejo que es el transporte publico, asi como Juan

dejo de visitar a sus abuelos por la falta de oportunidades en el uso del transporte publico.

Frente a la exclusion social las familias optan por el uso de taxis que de forma constante
genera un gasto significativo, por ello Juan considera que los servicios para una persona con
discapacidad son mas costosos, esta situacién aplica de la misma forma para el area de salud,
cuando Juan busca alternativas médicas para mejorar su rigidez muscular causada por la paralisis
cerebral infantil, suele encontrarse que los servicios médicos especializados en discapacidad
tienen un costo alto que su familia no podria pagar, dejando ir oportunidades que mejoren su
movilidad. Como parte de los servicios médicos se incluyen las terapias fisicas que en el caso
particular de Marfa, es un servicio privado que su familia decidié adquirir, pero esto no deja de

representar un costo extra que debe solventar la familia.

Los costos relacionados a una vida con discapacidad son elevados y por ello, genera
relevancia hablar de la independencia de las personas con discapacidad, un elemento que
dificultad el acceso a la economia necesaria son las barreras laborales, cuando los participantes
buscan vacantes para emplearse suelen ser lugares que no tengan las adaptaciones necesarias para
transitar y participar adecuadamente, igualmente Juan necesita mas permisos que los ofrecidos
por las instituciones, dichos permisos se relacionan a los servicios de terapias fisicas y

psicologicas a los que asiste de forma persistente.

Otra experiencia que deben transitar las personas con discapacidad son las barreras que
persisten en espacios recreativos, dificultando la accesibilidad y participacion en espacios de ocio
o entretenimiento. Los lugares que logran identificar los participantes son el cine, restaurantes,
gimnasios y parques; estos lugares no tienen rampas o infraestructura necesaria para transitar
comodamente, hay areas que no tienen la altura necesaria para que puedan acceder nuestros

participantes. Ante esto, deben emplear estrategias espontaneas frente a estas situaciones.
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A pesar del incesante contacto con las diferentes barreras contextuales, no afecta el
esperanzador futuro y los objetivos que tienen los participantes, ambos tienen el latente deseo
de seguirse formando académicamente con la esperanza de encontrar mas y mejores
oportunidades laborales, ademas de tener expectativas de formar una familia siendo

independientes de su nucleo familiar.

Los discursos de Juan y Marfa con el latente deseo de tener hijos resulta revolucionario
al estigma que se ha impuesto a las personas con discapacidad, existe la creencia de ser seres
asexuados, incapaces de disfrutar o mantener una vida sexual activa placentera, por ende, la
informacién sexual dirigida a esta poblacién es escasa ocasionando la iniciacién de su vida sexual

tardia o que nunca la inicien. (Valega, 2016).

Actos que resultan sensuales como desvestirse o las acciones referentes a la maternidad
y paternidad, toman un caracter de curiosidad o indeseable en cuerpo de mujeres u hombres
con discapacidad, aunado al hecho de que sus cuerpos en algunos casos estain en constante
exposicion a los ojos familiares, redes de apoyo o médicos pero no llegan a ser reconocidos
como atractivos para el ejercicio de su sexualidad. (Valega, 2016). Por esta razon la esperanza de
procrear es un avance valioso para la resignificacion de las capacidades de las personas con

discapacidad.

La importancia del trabajo de investigacién donde las personas con discapacidad sean las
protagonistas recae en visibilizar sus experiencias en sus respectivos contextos, por ello este
proyecto investigativo aporta las voces de Juan y Marfa sobre como han vivido en contextos
creados por y para personas sin discapacidad. Concientizar sobre la estrecha relacion entre la red
de apoyo y la creacion de su autonomia como personas independientes y finalmente sensibilizar
sobre sus expectativas a futuro para erradicar estigmas que los concibe como eternos infantes.

Caminando juntos a través de sus experiencias, mas alla del sendero de las barreras.
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