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INTRODUCCION

A lo largo del tiempo, la discapacidad ha sido un tema poco entendido, lo que
puede dificultar su conceptualizacién al adquirir diferentes enfoques a partir de la
diversidad cultural de cada pais, como en los ambitos politico, econémico, religioso y

social.

De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) “...Ia discapacidad es
un fendmeno complejo que refleja una relacion estrecha y al limite entre las
caracteristicas del ser humano... y del entorno en donde vive” (2014, pag.11). En la
actualidad, el tema de la discapacidad esta siendo normalizada y concientizada por los
gobiernos de cada pais involucrado en los derechos de las personas con discapacidad;
como ejemplo, esta la implementacion de la Convencién Internacional de los Derechos
de las Personas con Discapacidad, en donde México participa como un miembro que la

ratifica, lo que a su vez permite impulsar su aplicacion.

La discapacidad impacta tanto a la persona que la presenta como al circulo
familiar, de tal manera que el brindar apoyo fisico y emocional, asi como cubrir las
necesidades de la persona es fundamental. Resulta entonces relevante visibilizar el papel
gue desempeiia el cuidador primario en dichas funciones, definido por la Organizacion

Mundial de la Salud (2011) como “aquella persona que asume la responsabilidad de
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forma voluntaria para cubrir las necesidades basicas y primordiales del individuo que

presenta algun tipo de discapacidad”.

Derivado de lo anterior, el presente trabajo pretende analizar la experiencia de vida
en los cuidadores primarios de los beneficiarios de “La Casita de San Angel I. A. P.” con

la finalidad de construir su propio concepto de discapacidad.

Con referencia al tema, se abordara en el primer capitulo un panorama amplio y
especifico de los elementos que conforman a la discapacidad y la relacion que coexiste
con el cuidador primario. Se hace énfasis que el origen de esta investigacién retoma un
enfoque sociocultural, que considera la importancia de los Derechos Humanos en

relacion con la educacion y trabajo como ejes fundamentales para el contenido de este.

Se consideré como objeto de investigacion a parte de la poblacion de cuidadores
primarios de los beneficiarios de “La casita de San Angel I. A. P.”, siendo 13 el nimero
total de participantes. En el capitulo dos se aborda el origen y trayectoria de dicha

asociacion civil.

En el capitulo tres se establece un apartado introductorio a las redes semanticas
naturales, el cual es un instrumento que permite explorar el significado psicolégico de una
palabra a partir de la experiencia de un individuo, la linea principal para esta investigacion.
Referente al capitulo cuatro, se detalla la metodologia de la investigacion, la cual es de
corte cualitativo y descriptivo; en el capitulo cinco, se realiz6 el andlisis estadistico de
resultados y su posterior interpretacion a partir de tres factores: factor derechos humanos,
factor social y factor actitudinal. Finalmente, en el capitulo seis, se presenta la

interpretacion de los resultados a partir de las conclusiones y discusiones.
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La investigacion presentada surge a partir de la siguiente pregunta de
investigacion: ¢La experiencia de vida en torno al proceso y tratamiento de su familiar
influye en la construccion del concepto de la palabra discapacidad en los cuidadores

primarios de los beneficiarios de la Casita de San Angel I. A. P.??

L A partir de diciembre de 2023 cambia el nombre a “Dignitas”.
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CAPITULO |

DISCAPACIDAD Y CUIDADORES PRIMARIOS

Definicion de Discapacidad

Ha sido extensamente debatida en las ultimas cinco décadas, dando fruto a
multiples definiciones y a la proliferacion de modelos teéricos que tratan de explicarla.
Pero a pesar de tal abundancia de estudios, parece que seguimos siendo incapaces de

explicar la discapacidad siguiendo un unico modelo (Pérez Dalmeda & Chhabra, 2019,

pag. 8).

La discapacidad ha evolucionado a lo largo del tiempo tomando como referencia
diferentes modelos, los cuales intentan abordarla desde un punto de vista pleno, dando
como resultado una multiplicidad de ideas y estudios constantes que nos llevan a la
necesidad de seguir actualizando e incluso modificando la perspectiva del enfoque inicial.
Ha influido en los dltimos 40 afios a instituciones de orden internacional como la
Organizacion de las Naciones Unidas (ONU), la Organizacién Mundial de la Salud (OMS),
entre otras, sobre la importancia de definirlo y debatir todo aquello que concierne y surge

alrededor del mismo.

Etimol6gicamente, de acuerdo con la Real Academia Espafiola (RAE, 2014), el
término discapacidad proviene de raices latinas. Sus componentes son el prefijo dis- que
significa negacioén, contrariedad, separacion, distincion) y el nucleo capacidad, derivado

del latin capacitas, que se refiere a la cualidad de ser capaz (Aristazabal, 2021).


https://www.redalyc.org/journal/1002/100270963007/html/#B43
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Las definiciones que se le otorgan a este colectivo adquieren un papel adaptativo
con el tiempo mediante sus propias necesidades considerando que las establecidas no

se ajustaban a lo que realmente son, ya que estas retomaban un origen despectivo.

La Clasificacién Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y la Salud
(por sus siglas CIF) (Hollenweger, 2014, pag. 11) publicado a través de la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) establece que la discapacidad se entiende como un fenbmeno
multidimensional, un “continuum” del funcionamiento humano que se hace visible en
relacion con situaciones especificas de la vida. En otras palabras, la discapacidad es el

resultado de la interaccion compleja entre el individuo y su entorno.

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de las
Naciones Unidas (CDPD) (2020) define el concepto de discapacidad de manera amplia'y

en linea con un enfoque basado en los derechos humanos.

La Comision Nacional de Derechos Humanos (CNDH, 2020) en su Articulo 1

sefiala que:

"Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que
tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o
sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas
barreras, puedan impedir su participacion plenay efectiva en

la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas"

(pag. 13).
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La Red Latinoamericana de Organizaciones no Gubernamentales de Personas
con Discapacidad y sus Familias (RIADIS) en su Guia sobre los mecanismos de
monitoreo de las Organizaciones para personas con Discapacidad y otros 6rganos de
tratados Internacionales e Interamericanos de Derechos Humanos (2023) considera la
discapacidad como un concepto social y cultural, en contraste con una perspectiva
médica o individualista. En esta linea, se enfoca en el reconocimiento de que las barreras
ambientales, sociales y de actitud son las principales causas de la exclusion de las
personas con discapacidad. Desde esta perspectiva, aboga por el respeto de los
derechos humanos, la igualdad de oportunidades y la participacion plena de las personas

con discapacidad en todos los aspectos de la sociedad.

Por su parte en México, el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI)
en su comunicado estadistico emitido a proposito del Dia Internacional de las Personas
con Discapacidad, declarado en 1992 por la Asamblea General de las Naciones Unidas
con la finalidad de promover los derechos y el bienestar de dicho colectivo -(2021), define
a la persona con discapacidad como aquella que tiene mucha dificultad o no puede
realizar alguna de las siguientes actividades de la vida cotidiana: caminar, subir o bajar;
ver, aun usando lentes; oir, aun usando aparato auditivo; bafarse, vestirse o comer;
recordar o concentrarse y hablar o comunicarse; ademas incluye a las personas que

tienen algun problema o condicion mental (pag. 1).

A partir de dichas definiciones se puede establecer que la discapacidad, refiere a
una ausencia al momento de conducirse o actuar ante determinada situacion dentro del

margen normativo de la comunidad en la cual el sujeto se desarrolla, lo que se expresa
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como algo desconocido o diferente; sin embargo, esto no implica que se excluya o

margine.

Tipos de discapacidad

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) a través del Ministerio de Sanidad y
Politica Social establece en el 2011 La Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
de la Discapacidad y de la Salud (CIF) que pretende esquematizar los componentes de
salud y bienestar para un mejor entendimiento de los problemas de salud, funcionamiento
y discapacidad, en donde éstos son entendidos como el resultado de interacciones
complejas entre factores bioldgicos, psicoldgicos y sociales. Dicha clasificacion es
retomada por el Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF) (2019), donde
aborda dos aspectos: “Funcionamiento, Discapacidad” y “Factores Contextuales”,
basandose en que la discapacidad resulta algo natural e inevitable en el ser humano
antes que sirva como identificador tnico de un grupo social que promueve la segregacion;
por tanto, la diversidad del ser humano implica que todos somos susceptibles a tener
alguna limitacion fisica, sensorial, social aunado siempre a la cuestion de la salud. Los

principales elementos de la clasificacion se muestran en la tablal.
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Tabla 1.

Clasificacion de la Discapacidad de acuerdo con la CIF (primer nivel)

FUNCIONAMIENTO Y DISCAPACIDAD

FACTORES CONTEXTUALES

PRIMER NIVEL
Funciones Estructuras Actividades y Factores
corporales - - .
corporales participacion ambientales

(relacionadas)

Funciones mentales

Sensoriales y dolor

De lavoz y el habla

De los sistemas
cardiovascular,
hematoldgico,
inmunolégico y
respiratorio

De los sistemas
digestivo, metabdlico y
endocrino

Genitourinarias y
reproductoras

Neuromusculoesquelé
ticas y relacionadas
con el movimiento

De la piel y estructuras
relacionadas

Del sistema nervioso

El ojo, oido y
estructuras
relacionadas

Involucradas en la voz
y el habla

Sistemas
cardiovascular,
hematoldgico,
inmunolégico y
respiratorio

Sistemas digestivo,
metabdlico y
enddcrino

Sistema genitourinario
y reproductor

Con el movimiento

Piel y estructuras
relacionadas

Aprendizaje y
aplicacién del
conocimiento

Tareas y demandas
generales

Comunicacién

Movilidad

Autocuidado

Vida doméstica

Interacciones y
relaciones
interpersonales

Areas principales de la

vida

Vida comunitaria
social y civica

Productos y tecnologia

Entorno natural y
cambios en el entorno
derivados de la
actividad humana

Apoyo y relaciones

Actitudes

Servicios, sistemas y
politicas

11

Nota. Se organiza la informacién en dos partes, la primera abarca Funcionamiento y Discapacidad
(Funciones y Estructuras corporales) y la segunda retoma los Factores Contextuales (Actividades,
participacion y Factores ambientales). Considere que este es el primer nivel de cuatro y que aqui se

observan los principales que estan aplicados en la discapacidad en “La Casita de San Angel I. A. P.”
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Ahora bien, existen otras clasificaciones con enfoque multidimensional como
analisis de la discapacidad. Para fines de la investigacion resulta necesario abordar una
clasificacién con connotaciones médicas y psicolégicas considerando el objetivo principal
de la institucién en la cual se realiz6 el trabajo de campo; se retoma la Clasificacion del
Manual Diagnéstico de Enfermedades Mentales (DSM-5). Este manual establece los
trastornos mentales desde un conjunto de sintomas conductuales y psicolégicos que
generan algun tipo de discapacidad o malestar en el desempefio personal, social o

laboral.

El capitulo uno, menciona los Trastornos del Neurodesarrollo, los cuales refieren
deficiencias en las habilidades sociales, motoras, sensoriales y del lenguaje a partir de la
edad cronoldgica del individuo, diagnosticados regularmente en la etapa infantil o
adolescencia y adquiridos durante la etapa del desarrollo del sistema nervioso (American

Psychiatric Association, 2014).

Autismo y Discapacidad Intelectual

1. Discapacidad intelectual

2. Desempefio intelectual limitrofe
3. Trastorno del espectro autista
4. Retraso global del desarrollo

5. Discapacidad intelectual no especificada
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Trastornos de comunicacion y aprendizaje

1. Trastorno del lenguaje

2. Trastorno de la comunicacion social (pragmatico)

3. Trastorno del sonido del lenguaje

4. Trastorno de fluidez de inicio en la infancia (tartamudeo)
5. Mutismo selectivo

6. Trastorno especifico del aprendizaje

7. Problema académico o educativo

8. Trastorno de la comunicacion no especificado

Trastorno de Tics y motores.

1. Trastorno del desarrollo de la coordinacién

2. Trastorno de movimientos estereotipicos

3. Trastorno de Gilles la Tourette

4. Trastorno de Tics motores o vocales persistente (cronico)
5. Trastorno de Tics transitorio

6. Trastorno de Tics de otros tipos 0 no especificado

Trastornos por déficit de atencion y comportamiento disruptivo

1. Trastorno por déficit de atencion/ hiperactividad

2. Otro trastorno por déficit de atencion/ hiperactividad especificado (o no
especificado)

3. Trastorno negativista desafiante

4. Trastorno de la conducta
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Trastornos de la ingesta de alimentos, suefio y excreciéon

1. Pica

2. Trastorno de rumiacion
3. Encopresis

4. Enuresis

5. Trastorno del despertar del sueiio no REM, del tipo con terrores nocturnos

Otros trastornos que inician en el periodo del desarrollo. A partir de esta clasificacion
se considera “Autismo y Discapacidad Intelectual” para fines de la investigacion con base
en los diagnésticos de los beneficiarios de “La Casita de San Angel |.A.P”.

e Discapacidad intelectual. Inicio en la infancia, presentan una inteligencia
limitada, requiriendo apoyo especial para poder adaptarse.

e Trastorno del espectro autista. Disfuncidon en interaccién, comunicacion y
relaciones sociales con presencia de conductas estereotipadas, visible desde la
nifiez temprana.

e Retraso global del desarrollo. Se establece cuando el nifio, aun siendo menor
de 5 afos presenta un notable retraso en cuanto a su desarrollo sin poder

determinar a qué grado.

Datos estadisticos de las personas con discapacidad

Segun la Organizacion Mundial de la Salud & el Banco Mundial, en el Informe
Mundial de la Discapacidad (OMS & BM, 2011) se estima que mas de mil millones de
personas viven con algun tipo de discapacidad; o sea, alrededor del 15% de la poblacion

mundial.
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En el sitio web oficial de la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS, 2023)
se identifica que casi el 12% de la poblacion de América Latina y el Caribe vive con al
menos una discapacidad, lo que representa alrededor de sesenta y seis millones de

personas.

Por su parte, el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI, 2021) en su

comunicado estadistico de acuerdo con los datos del Censo 2020 establece que:

“En México residian ciento veinte seis millones catorce mil
veinticuatro (126,014,024) personas, de las cuales, siete
millones ciento sesenta y ocho mil ciento setenta y ocho
(7,168,178) personas, es decir, el 5.7% de la poblacion total,
tiene alguna discapacidad y/o algun problema o condicién

mental” (pag. 1).

La distribucién a partir del rango poblacional se considera de la siguiente manera:
ochocientos noventa y nueve mil, es decir, el 13% son nifias y nifios; ochocientos sesenta
y nueve mil, es decir, el 12% personas jovenes; dos millones doscientos mil, es decir el
31% personas adultas y finalmente, tres millones doscientos mil, el 45% personas adultas

mayores (INEGI, 2021, pag. 2).

De acuerdo con estadisticas del Instituto Nacional de Estadistica y Geografia
(INEGI), en 2020, en la figura 1 puede observar la distribucion poblacional en cuanto a

personas que presentan alguna discapacidad en la Ciudad de México.
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Figura 1

Datos estadisticos de la Discapacidad en Ciudad de México

CIUDAD DE MEXICO

o _
MUIJERES 281,077

o -

16

Nota. Se observa una gréfica de barras donde el total se encuentra en la barra
color verde; en orden descendente, en color rosa, las mujeres y enseguida,

azul, el total de hombres.
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Antecedentes historicos de la discapacidad
La discapacidad ha estado presente desde inicios de la humanidad, cuando la
lucha por la supervivencia llevd a que a dicho colectivo se les considerara como

obstaculos de los que, a través de sacrificios 0 abandonos, la sociedad debia liberarse.

Aun cuando el hombre comenzd a mejorar sus condiciones de vida para la
supervivencia en la cotidianeidad, el rechazo y discriminacion hacia ellos continuaba. En
la cultura occidental (Grecia y Roma) se encontraba muy marcada la desproteccion y

negacion de sus derechos sociales.

En la Edad Media, se fue retomando la proteccién hacia ellos por lo que se buscé
la solucion de reintegrarlos a la sociedad, tomando como alternativa el resguardo en
orfanatos 0 manicomios, sin dejar de lado la cuestién religiosa que los veia como

pecadores (Bertel, et. al. 2022, pag. 70).

Como menciona Alvarez (2004):

“Se puede considerar que las concepciones y practicas que sustentaron
la atencion brindada a estas personas fueron matizadas por las actitudes
en cuestion. Se les segregaba en centros de reclusion psiquiatrica o
asistencial, sobreprotegiéndolos y negandolos, o sélo se les
abandonaba a su suerte sin mayor apoyo que el que les pudiesen brindar
sus padres, o bien, en un afan de atender algunas de sus necesidades
mas evidentes, como la de ofrecer apoyo a la naturaleza anatémica o

fisiologica del problema (pag. 3)”.
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Retomando lo anterior, se considera una necesidad contemplar la educacion como
un parteaguas para su desarrollo desde la etapa infantil, para asi, poder representar su

mundo y ser conscientes de su realidad.

A partir de la Edad Moderna (que comprende del siglo XV al XVIIl) en Europa,
comienzan los cuestionamientos sobre la dignificacién del hombre como ser individual y
eje del universo dirigiendo la mirada hacia las personas con discapacidad como una
patologia que debe ser curada pensando en la rehabilitacion para una posterior inclusion

en la comunidad.

Aqui la ciencia médica involucra a los psiquiatras para contribuir en la
rehabilitacion y control de conducta desde la fisiologia, y mediante la apertura de escuelas
y hospitales, donde se consider6 que la produccion industrial requeria de personas aptas
para laborar, de manera que fue indispensable reestablecer la salud de las personas
mutiladas o trastornadas para reincorporarlas a la sociedad (Bertel, et.). al. 2022, pag.

70).

En el siglo XIX se inicia el estudio de las causas que dan origen a la discapacidad
sin dejar de lado la idea de aislarlos como método de “curacion” a partir de las limitaciones
gue presentan. En el campo de la medicina se va brindando un enfoque mas asistencial
y de institucionalizacién donde se comienza a concientizar desde un enfoque social. Asi
mismo, en el afio de 1822 en Munich, se crea el Instituto Técnico Industrial, como primera
institucién que funge como parteaguas para la creacién de otras como la de Montpellier

(Bernuy, 2017, pag. 28).



DISCAPACIDAD EN LA EXPERIENCIA DE CUIDADORES PRIMARIOS 19

En el siglo XX, la perspectiva hacia la discapacidad se modifica desde una vision
sobreprotectora y de caridad, sin dejar de lado las etiquetas y estereotipos anteriormente
establecidos. A partir del estudio psico-médico-pedagogico, los criterios cambian de
forma positiva a partir de factores como los avances médicos, una mejor educacion de la
comunidad frente a la discapacidad, la evolucion de la sociedad industrial y capitalista por
falta de mano de obra, el avance de la ciencia y los movimientos sociales (Bernuy, 2017,

pag. 28).

Visto desde la concepcion sociocultural que retoma que las causas de la
discapacidad tienen en gran medida un origen social; es en 1970 donde surgen
movimientos civiles para promover los derechos en mejora de la calidad de vida

asegurando la accesibilidad a su contexto, por el derecho a una vida independiente.

Con base en este fundamento, surge el Modelo Social de la Discapacidad, que se
retoma como un constructo social que condiciona o modifica la realidad del colectivo. Ya
no se les considera con una enfermedad que debe tratarse o cuyos derechos se han
limitado, sino como ciudadanos activos en la vida politica, econémica y social de la
comunidad, cuya opinidon debe considerarse para elaborar politicas de inclusion (Bertel,

et.). al. 2022, pag. 71).

Modelos tedricos sociales de la discapacidad

El debate en torno a la discapacidad ha dado pauta a la creacion de diversos
modelos sociales que pretenden explicarla desde perspectivas diferentes. Estos surgen
a partir de la trascendencia del concepto desde un enfoque individualista a mediados del

siglo XX hasta la Segunda Guerra Mundial, donde ya se retoma la importancia de sus
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derechos en relacion con la sociedad partiendo de la modificacion de las politicas y

contextos socioculturales, con la finalidad de evitar la discriminacion.

Los principales modelos sociales existentes se mencionan a continuacion:

e Modelo social britanico: Surge de la Unién de los Discapacitados Fisicos contra la
Segregacion en Gran Bretafia oponiéndose asi, al modelo médico en donde se
explica el impedimento a partir s6lo del individuo; asi entonces, el modelo social
distingue entre “impedimento” como algo individual y privado, y “discapacidad” como
algo estructural y pablico. Surgen a partir de este modelo tres postulados: 1. todas
las dificultades que afrontan las personas con discapacidad surgen a partir del medio
social, no precisamente de sus propias limitaciones; 2. el medio social esta moldeado
por politicas que la misma sociedad establece y 3. estas politicas representan las
actitudes y valores en el medio social en que se desenvuelven.

e Modelo minoritario norteamericano: Se establece que son ellos al entender sus
propias necesidades, quienes deben de tomar la iniciativa y decidir lo mas
conveniente hacia su persona.

e Modelo biopsicosocial o CIF (Clasificacién Internacional del Funcionamiento):
El cual permite una nueva comprensién del funcionamiento, la discapacidad y la
salud, asi como las dimensiones relacionadas con ellas, el cual ha beneficiado como
herramienta fundamental de aquellos quienes buscan hacer valer los derechos de
las personas con discapacidad, es el parteaguas de la Convencién de Naciones
Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Bien vale la pena
mencionar que dicho modelo aun considera una terminologia con connotaciones

negativas como lo son déficit, limitacion, restriccion o barrera.
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La OMS (2011) en el Informe Mundial de la Discapacidad define a la

discapacidad como:

“Cualquier aspecto negativo de la interaccion entre un
individuo (con problema de salud) y los factores contextuales

de este (ambientales o personales) (pag. 4)”.

e Modelo escandinavo o relacional: Refleja la importancia de los servicios sociales
y de los profesionales en las vidas de las personas con discapacidad. Toma como
base la relacién individuo-medio donde interactta sin distinguir entre discapacidad e
impedimento. Surge a partir de tres ideas: 1. existe una separacion entre el medio y
la persona con discapacidad; 2. depende de la situacién y el contexto y 3. es relativa.
Busca un equilibrio entre capacidades individuales y contexto socioambiental.

e Modelo Cultural: Parte de la concepcion de la discapacidad como identidad social
minoritaria y asume que el impedimento y discapacidad son categorias que
construyen la cultural y se nutren de la misma.

Pérez & Chhabra (2019) sefialan que este modelo:
“Considera la discapacidad no como una tragedia individual
ni como un efecto de discriminacion y exclusion social, sino
gue cuestiona la normalidad e investiga el resultado de las
practicas de (des) normalizacion en la categoria social
“discapacidad” (pag. 19)”.
Se destacan cuatro puntos clave para definirlo: 1. la discapacidad es un discurso
0 proceso de experiencia, situacion o evento; 2. es una categoria que distingue a partir

de la dicotomia; 3. considera la subjetividad individual y colectiva de personas con y sin
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discapacidad. 4. su perspectiva se da a partir de su cultura y asi permite comprender la

relacion entre la salud, normalidad y funcionamiento.

e Modelo de Diversidad Funcional: el eje rector es la diversidad, por tanto, considera
fundamental la dignidad humana.

e Modelo de Derechos Humanos: La Convencion Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, es considerado el primer instrumento de los
Derechos Humanos. El cual resalta que “la discapacidad es un concepto en evolucion
a partir de la diversidad humana”. Por tanto, la discapacidad como constructo social
no limita la negacion o restriccion de los Derechos Humanos fortaleciendo asi el
modelo social. Todo individuo es valido, no por ser util econGmicamente, sino por su

valor inherente (Pérez & Chhabra, 2019, pag. 17).

Por otra parte, este modelo propone un ajuste de leyes y programas para superar
barreras y poder ejercer los derechos civiles, culturales, econémicos y sociales de las

personas con discapacidad.

Discapacidad como representacién social y estereotipo

Las representaciones sociales se refieren a un conocimiento de sentido comun
(Moscovici, 1979, citado por Garcia & cols., 2019). De manera que las personas, lo
adaptan y difunden a partir de sus propios referentes. El grupo al que se pertenece avala
o desaprueba las imagenes de ciertos objetos, se cataloga de forma positiva o negativa
a los objetos materiales, ideales o personas (Jodelet, 1986, citado por Garcia & cols.,
2019). Estas se crean a partir de los espacios sociales donde las personas se

desenvuelven y a partir de ello, generan actitudes para representar a un objeto.
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Las opiniones de las personas surgen desde el contexto en que se desenvuelven
y a partir de ello, se establecen las relaciones con sus miembros, incluyendo las

condiciones individuales e informacion que cada uno representa su realidad.

Las representaciones sociales se establecen a partir de dos procesos: primero es
el anclaje, que clasifica, categoriza y da nombre a las situaciones o personas; después
surge la objetivacion, que transforma lo abstracto en algo concreto y lo establece a su
realidad, de lo que depende el contexto, la cultura, la comunicacién e ideologia de la

sociedad.

Por tanto, la discapacidad vista desde las representaciones sociales permite
elaborar e identificar determinadas expresiones que surgen a partir de la persona que
tiene una discapacidad en interaccion con el medio social en que se desenvuelve y a su

vez, el cdmo se interpreta.

El término estereotipo se utiliza para clasificar imadgenes, a través de las cuales se
entiende el mundo, la palabra tiene la interpretacion de repeticion involuntaria de un
gesto, accion o palabra, y la imagen o la idea aceptada por un grupo o sociedad
inmutable. Por medio de la accion “estereotipar” se asignan atributos a una persona a
partir de una categoria en la que se ha clasificado. Esto puede asociarse a las

costumbres, creencias o atributos de algin grupo social.

Como establecen Soto & Vasco (2008):

“Un estereotipo puede llevar al prejuicio y producir

discriminacion, ya que este ayuda a adjudicar papeles en el



DISCAPACIDAD EN LA EXPERIENCIA DE CUIDADORES PRIMARIOS 24

transcurso de las relaciones sociales, sin que ello conlleve
mucho esfuerzo. Papeles que se adjudican, no desde los
logros o caracteristicas personales, sino en funcién del grupo
al que se pertenece y de las caracteristicas atribuidas al
mismo. El estereotipo priva al sujeto de su caracter y lo
homogeniza. Del estereotipo parte el endogrupo, el cual
retoma las caracteristicas positivas y, por otro lado, el
exogrupo, el cual considera las negativas al estar fuera y
representar la minoria al no poseer las mismas caracteristicas
gue los que estan dentro, lo que a su vez promueve una

discriminacion colectiva (pag. 11).”

Entonces, es necesario diferenciar una representacion social del
estereotipo, que aborda como las personas y grupos construyen y comparten
conocimientos sobre el mundo que los rodea mientras que el segundo hace
referencia a una forma especifica de representacion social simplificada, donde

se suele dar una connotacion negativa y llevan a una distorsion de la realidad.

La palabra discapacidad surge a partir de la estereotipacion mediante las
representaciones sociales de la normalidad y anormalidad a partir de un constructo social
desde la nocion genérica que hace referencia tanto a la deficiencia o alteracién en las
funciones o estructuras corporales, las limitaciones o dificultades en la capacidad de
realizar actividades, como a las restricciones vitales en la participacion efectiva de las

personas que poseen dicho déficit o alteracion (Arenas & Melo, 2019, pag. 71).
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El lenguaje en sociedad es una herramienta fundamental de comunicacion crucial
en la interaccion humana y en la construccion de significados compartidos en un grupo o
comunidad. También refleja y moldea la cultura, normas sociales, creencias y las

relaciones entre las personas.

El lenguaje se define como un sistema de comunicacion que cobra significado en
el contexto de las comunidades que lo utilizan. A través de la palabra, oral y escrita, las
sociedades transmiten ideas, sentimientos, modo de pensar, percepciones Yy
valoraciones. Los lenguajes discriminatorios se producen cuando se distingue, jerarquiza
y excluye, valorando a una de las partes sobre la otra. El problema se ubica cuando las
representaciones y significaciones se asignan como un valor superior y universal que
desconoce y descalifica a la diversidad (Ugalde, et. al., 2015, citado por Garcia & cols.,

2019).

Discapacidad y derechos humanos
La Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos, en el Capitulo uno: “De
los Derechos Humanos y sus Garantias” establece, en su articulo 1° (modificado en el

afo 2011), la importancia de los Derechos Humanos, primordiales para la ciudadania.

La Secretaria de Gobernacion, en conjunto con el Poder Ejecutivo, decreta su

fundamento (2011).

“Articulo 1o. En los Estados Unidos Mexicanos todas las
personas gozaran de los derechos humanos reconocidos en
esta Constitucion y en los tratados internacionales de los que

el Estado Mexicano sea parte, asi como de las garantias para
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su proteccién, cuyo ejercicio no podra restringirse ni
suspenderse, salvo en los casos y bajo las condiciones que

esta Constitucion establece.

Las normas sobre derechos humanos se interpretaran
conforme a esta Constitucion y con los tratados
internacionales de la materia favoreciendo la proteccion mas

amplia a las personas.

Todas las autoridades, en el ambito de sus competencias,
tienen la obligacion de promover, respetar, proteger y
garantizar los derechos humanos de conformidad con los
principios de universalidad, interdependencia, indivisibilidad y

progresividad.

En consecuencia, el Estado deberéa prevenir, investigar,
sancionar y reparar las violaciones a los derechos humanos,

en los términos que establezca la ley.

(...) Queda prohibida toda discriminacion motivada por origen
étnico o nacional, el género, la edad, las discapacidades, la
condicién social, las condiciones de salud, la religion, las
opiniones, las preferencias sexuales, el estado civil o
cualquier otra que atente contra la dignidad humana y tenga
por objeto anular o menoscabar los derechos vy libertades de

las personas (pag. 2)”.

26
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Retomando el modelo de Derechos Humanos, fundado para garantizar la dignidad,
igualdad y libertad humana sin importar origen, género, sexo, religion, discapacidad u
otras condiciones del individuo, estos son fundamentales para promover la humanidad,
el respeto y convivencia en sociedad. Los derechos humanos de las personas con
discapacidad se establecen desde un marco teérico fundamentado desde la dignidad

humana.

La Convenciéon de Derechos de las Personas con Discapacidad en el articulo 19
establece que las personas con discapacidad tienen el derecho en igualdad de

condiciones de vivir en comunidad.

La exclusion es resultado de la poca participacion de determinados colectivos de
quienes, a su vez, sus derechos sociales se encuentran debilitados. La discapacidad es

un factor de vulnerabilidad que la fomenta.

Asi bien, la plena inclusién de las personas con discapacidad en nuestra sociedad
requiere de un trabajo continuo de defensa de derechos, asi como de un esfuerzo de
aproximacion al resto de la poblacién en general que permita desmantelar las grandes
estructuras e inercias que durante afios han favorecido la exclusién social de este

colectivo (Navas, et. al., 2014, pag. 98).

Dignidad Humana

Es necesario aclarar que dicha definicidn es reciente tomando en cuenta que surge
a partir de La Declaracion Universal de los Derechos Humanos en 1948 al término del
holocausto y al encontrarse en una situacion de deshumanizacion que vulnera por

completo los valores de la ciudadania.
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Como menciona Lefranc (2011) la dignidad retoma solamente la perspectiva

juridica:

“...Asi la dignidad humana se puede deducir de alguna
manera de los derechos gue le son inherentes, aunque aqui
conviene recordar que la dignidad se enuncia separada de
los derechos, es decir, se le distingue de los derechos, pero

actta junto con ellos” (pag. 155).

Se encuentra implicitamente relacionada al propio concepto del ser humano al
determinar su valor que lo hacen unico e irrepetible y actuando a su vez como fundamento

en la creacién y aplicacién de los derechos humanos.

El Derecho Internacional de los Derechos Humanos y otros sistemas juridicos
nacionales positivizan la dignidad retomandola a través de una evolucién social y como

eje rector de los derechos humanos.

El modelo se retoma desde “persona capacitada”, considerando las caracteristicas
gue las personas discapacitadas no poseen, ademas, aunado a que a lo largo del tiempo
este colectivo se ha enfrentado a la discriminacion, lo que influye en cémo se reconoce

su dignidad humana.

Asi mismo, aborda la discapacidad desde diferentes modelos regidos mediante
reglas y principios, los cuales coexisten en el modelo médico y social que impactan de

manera distinta en la concepcién y comprension de las personas con discapacidad.
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El primer modelo que reconoce es el de prescindencia, el cual relaciona la dignidad
con la “capacidad”, desconociendo a aquellas personas con discapacidad, es decir, las

excluye.

El modelo rehabilitador, considera que la dignidad se otorga a partir del grado de
“normalizacion” de las personas con discapacidad, los cuales se consideraban dignos,

siempre y cuando lograran integrarse a la sociedad.

A partir de estos modelos surgen tensiones sobre la idea de dignidad relacionada
a la discapacidad, las cuales fungen como barreras culturales que promueven la

discriminacion:

Normalizacion: no considera la experiencia de las personas con discapacidad,

alejando las necesidades de ellos en la vida cotidiana del colectivo social.

e Elodio alas personas con discapacidad: segrega y descalifica a las personas con
alguna discapacidad.

e Sobregeneralizacién: valida cualquier estudio o teoria en el colectivo sin analizar o
incluir la conducta de las personas que presentan alguna discapacidad.

e Sobreespecificidad: les asigna a ciertas conductas o intereses el caracter
especifico de las personas con discapacidad sin considerar que también pueden
pertenecer a otros grupos sociales.

e Insensibilidad a la discapacidad: no valida ni considera la importancia de la

discapacidad en la estructura social.
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e Doble parametro: se presenta cuando una misma conducta, una situacién o
caracteristica humana, es valorada o evaluada con distintos parametros o distintos
instrumentos segun se trate de una persona sin discapacidad o con discapacidad.

e Deber ser de las personas con discapacidad: establece ciertas caracteristicas en
personas con discapacidad.

e Dependencia: se les considera imposibilitadas y dependientes en cualquier funcién
social.

e Actitud de lastima: se descalifica o sobreprotege a este colectivo (Suprema Corte

de Justicia de la Nacion, 2016, pags. 17-18).

Entonces, toda persona seré digna, sin importar el desarrollo de sus capacidades
o caracteristicas individuales, alejandose asi, del concepto de “normalidad” desde un

punto de vista limitante.

A partir de la diversidad, se han de tomar las dos ramas de la dignidad: la dignidad
intrinseca, sinbnimo de libertad, autonomia, integridad que merece atencion y respeto
con un valor superior independientemente de las circunstancias y que se torna inviolable
e inalienable; y la dignidad extrinseca, que considera el “deber ser” dependiendo de la
relacion con los demas en sociedad, propiciando el autorrespeto el cual busca que todas
las mujeres y los hombres, con o sin diversidad funcional, tengan y puedan ejercer los
mismos derechos en donde, si no se cuenta con la suficiente autonomia moral, la
sociedad apoye a conseguirla haciendo uso de la solidaridad como principal valor y

derecho para mantener intacta su dignidad.



DISCAPACIDAD EN LA EXPERIENCIA DE CUIDADORES PRIMARIOS 31

Las capacidades y los roles sociales son condiciones que describen a la persona,
pero no deben estar presentes para que se les reconozca como digna. Cada persona es
Unica, porque su codigo genético, historia, conciencia, capacidades y gustos constituyen
un ser unico. No hay dos personas iguales, para que una persona sea comparable con
otras, hay que reducirla a lo que no es: peso, estatura, edad, escolaridad, dinero que
gana, etc. Lo deseable es la diferencia de las personas, no la reduccion de ellas a las

dimensiones comparables (Suprema Corte de Justicia de la Nacién, 2016, pag. 31)

La dignidad humana necesita una resignificacion profunda debido a que, donde

hay un ser humano, sin importar condicion alguna, ésta se encuentra implicita.

Discapacidad y empleo

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, como
instrumento fundamental que promueve los Derechos de las Personas con Discapacidad
tiene como objetivo principal manejar una vision asistencialista para este colectivo,
permitiéndoles un desarrollo igualitario de condiciones, el cual exige sus derechos y

cumplimiento de sus obligaciones como parte de la sociedad.

Considerando que cada articulo se aboca a un fin especifico, se reconoce la
importancia de cada uno para promover la autonomia e independencia individual, incluida
la libertad de tomar sus propias decisiones. El bienestar material de las personas con
discapacidad considera el empleo como un derecho fundamental para que ellos puedan

disfrutar de condiciones optimas.

Los Estados Partes reconocen asimismo el derecho de las personas con

discapacidad a la proteccion social y adoptan las medidas pertinentes para proteger y
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promover el ejercicio de ese derecho, como por ejemplo asegurar el acceso en igualdad
de condiciones de las personas con discapacidad a programas y beneficios, alentar las
oportunidades de empleo y promocioén profesional de las personas con discapacidad en
el mercado laboral y apoyarlas para la busqueda, obtencion, mantenimiento del empleo

y retorno al mismo (Navas, et. al., 2014, pag. 53).

En dicha investigacién, se retoma el articulo 27° el cual, en su fundamento
estructural establece la inclusién laboral desde su base juridica, reconociendo el derecho
en igualdad de condiciones y oportunidades laborales, a partir de la inclusion y
accesibilidad en el entorno, prohibiendo la discriminacién por motivos de discapacidad y

asegurando sus derechos laborales y sindicales.

Discapacidad y educacién inclusiva

Destacando la educacion como aspecto fundamental de reconocimiento de los
Derechos Humanos, el articulo 24 de la Convencién sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad refiere la efectividad sobre la no discriminacion en igualdad de
oportunidades, asegurando un sistema de educacion inclusivo a todos los niveles de

ensefianza a lo largo de la vida.

Con ello, se busca desarrollar al maximo su potencialidad, creatividad, actitudes
mentales y fisicas y acceder a una educacion inclusiva, de calidad y gratuita, ajustandose
a través de las necesidades individuales. Esto incluye el apoyo necesario y herramientas
para facilitar su proceso de aprendizaje, garantizando que el profesorado esté capacitado

y calificado para la ensefianza.
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Con base en lo establecido en los parrafos anteriores, la educacion retoma un
papel significativo en las personas con discapacidad; es por ello por lo que surgen las
Necesidades Educativas Especiales que se presentan ante el afrontamiento de una

dificultad en la adquisicion del aprendizaje.

Por tanto, no remiten a la representacion de alguna dificultad, alteracién, secuela
o sindrome en particular, sino a las situaciones enfrentadas tanto por el alumno durante
su proceso de aprendizaje, como por el profesor en el desarrollo del proceso de

ensefianza de los contenidos escolares (Alvarez, 2004, pag. 8).

Frecuentemente, se utiliza como sin6bnimo de discapacidad; sin embargo, es
necesario, clarificar la distincion entre ambos conceptos, ya que las Necesidades
Educativas Especiales son fundamentales al haber cualquier tipo de dificultad para el
aprendizaje, ya sea que ésta parta de una discapacidad o no, ademas que pueden ser
permanentes o transitorias a lo largo de la etapa educativa. El apoyo que se le debe
brindar a las personas con estas necesidades se especializard en material didactico,

pedagdgico, personal y de accesibilidad, para alcanzar la formacién integral del individuo.

La Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura
(UNESCO) (2016), establece entre los instrumentos internacionales de los Derechos
Humanos, la educacion como derecho elemental para todos; vista como la piedra angular
para el desarrollo integral del hombre, razén por la cual todas las personas tienen derecho
en igualdad de condiciones a recibir una formacién educativa durante toda su vida,;

fundamento sobre el que nace la Educacion Inclusiva.
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Discapacidad y rol social

A razén de considerar la influencia y relevancia de los elementos sociales y
culturales para la concepcion de la discapacidad, se retoma el modelo social, enmarcado
por la promocion de los derechos humanos, abordandolo desde un enfoque

multidimensional.

Victoria, considera a la persona con discapacidad a partir de 3 ejes fundamentales:

“El cuerpo, al descubrir e identificar las habilidades y
capacidades desarrolladas por el individuo para ser
potenciadas; la familia, por la actitud que toman los miembros
al enterarse de la discapacidad y la construccion que surge a
través de su concepcidn, ya que esto facilitard o entorpecera
el desarrollo de habilidades y capacidades que intervendran
de manera directa en su mayor o menor integracion, primero
en la familia y luego en los otros entornos; y el medio, como
portador de oportunidades en términos de la equidad y de la
eliminacién de barreras, o como portador de riesgos, para

realizar acciones de prevencion de la discapacidad (2013)”

La influencia que tiene el medio ambiente, social-cultural en la interaccion con las
personas con discapacidad, asi como los problemas que surgen de ello se establecen a

partir de las concepciones que la misma sociedad tiene y cdmo se enfrenta en la realidad.
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Discapacidad y familia

Minuchin y Fishman definen a la familia como:

“Un organismo vivo y natural, compuesto por algo mas que la
simple suma de los individuos que en ella conviven. Se
considera no estatico, ya que al paso del tiempo se han
elaborado pautas de interaccion a partir del intercambio de
informacion y las continuas demandas internas y externas

gue surgen a partir de ésta (1984, pag. 34)”.

Las pautas de interaccidbn que configuran la estructura familiar facilitan su
funcionamiento, propiciando las conductas y tareas primordiales que la dotan de un

sentido de pertenencia por cada uno de sus miembros.

La no homogeneidad es una realidad en las familias, que presentan
comportamientos donde cada miembro respondera al funcionamiento familiar, factores
como cambio en su estructura, nacimientos o desarrollo de discapacidades, son

elementos fundamentales.

La diversidad es fundamental en cada familia, por lo que la discapacidad se
considera un proceso activo en el que interviene la interaccion y la interdependencia

primero en lo social y en la construccion personal.

Las familias con miembros en condiciones de discapacidad, independientemente
de su estructura, presentan estados de reaccion y adaptacién producidos y

experimentados a lo largo de la vida, los cuales influyen en su contexto. Ante el
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diagnéstico, podemos considerar a los padres como el principal apoyo debido a que el
tiempo en casa es mayor. Quienes experimentan este hecho desarrollan una fuerte
tension entre el ser y el deber ser, cuestionando su quehacer. Paralelamente, la familia
empleara su bagaje relacionado a la discapacidad e ira presentando una serie de

emociones distintas (Santana, 2019, pag. 195).

Una vez que se conoce que la discapacidad esta presente en algin miembro del
grupo familiar, las ideas concebidas se rompen con las expectativas generadas y es aqui
donde comienza el proceso de aceptacién, que dependera de las caracteristicas del

grupo y de cada integrante.

A partir de la conducta social que se tiene al concebir la discapacidad, la familia
presentara diversas reacciones a partir de la historia que se conforma en conjunto de los
miembros que la constituyen y de sus rasgos individuales. Existen factores importantes
qgue influyen en la aceptacion y dinamica familiar como los lazos generados entre los

miembros, la clase social a la que se pertenece y en el medio en el que se reside.

Surgen diferentes ideas que intentan explicar la percepciéon de afrontamiento de
las familias ante el diagndstico. Elizabeth Kubler- Ross, citado por Ynfante (2019)

proponen cinco etapas:

1. Negacidn: los progenitores no aceptan el diagnostico. Creen que este es erroneo y
mantienen la esperanza de que no es definitivo.

2. Agresion: los padres reaccionan de forma violenta contra el médico que comunica
el diagnastico, sienten ira, impotencia, enfado entre ellos e incluso con el propio nifio

al no cumplir con su idea preestablecida sobre él.
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3. Negociacion: no se acepta por completo la discapacidad, pero hay un cambio en la

actitud de los padres hacia la misma, se muestran mas abiertos a conversar con el
personal médico sobre el diagnostico y la discapacidad.

Depresidn: después de haber reflexionado mucho tiempo sobre la situacion que se
les presenta, los padres se muestran exhaustos, agotados fisica y mentalmente, y
comienzan a mostrar sintomas depresivos.

Aceptacién: los padres aceptan el diagnéstico en mayor o menor medida. Esta
aceptaciéon no es definitiva, ya que en momentos de crisis se pueden volver a producir

alguna de las etapas sefaladas.

Una vez que se tiene el diagnéstico, la familia experimenta reacciones, las cuales

se retoman a partir del postulado de Diez y cols., citados por Ynfante (2019) explicados

a continuacion:

Reaccion tras el nacimiento: ante un embarazo, las ilusiones y fantasias de los
padres respecto a su hijo son muchas. El anuncio de la discapacidad supone el
derrumbe de todas estas expectativas.

Reaccidon de negacién y/o aceptacién parcial: en los casos leves de discapacidad,
la reaccion de los padres suele ser de negacién o minimizacion, y, por lo tanto, no
suelen ser conscientes de las dificultades del nifio para realizar ciertas actividades,
no se le presta ayuda y se le exigen cosas gque no puede hacer.

Reaccion de aceptacion: en este caso, pueden producirse dos posturas
diferenciadas. Los padres pueden adoptar una posicién de sobreproteccion del hijo,
una aceptacién basada en la resignacion y la piedad, que no ayuda al nifio a superar

sus obstéaculos, sino que le hace vivir con la sensacion de ser un enfermo.
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e Reaccion depresiva existencial: ademas de la preocupacion ante un futuro incierto
después del diagnéstico, los padres padecen una ansiedad profunda por no saber

gué pasara cuando ellos mueran.

Enfrentar esta situacion significa, para la familia, tanto la oportunidad de
crecimiento y fortalecimiento, como el peligro de padecer trastornos en alguno de sus
integrantes o en sus relaciones. Cada familia es Unica y particular y la asimilar4 de

diferente forma, por lo que la capacidad de superarla variara de una familia a otra.

Desde que la familia recibe la noticia de la llegada de un miembro con
discapacidad, se experimentaran cambios significativos en el nicleo, que desencadenara
en emociones distintas, para lograr adaptarse al nuevo ritmo de vida con la necesidad de

desarrollar habilidades para afrontar la situacion.

Historia del Cuidado

El ser humano desde su origen considera el cuidado como eje fundamental para
satisfacer sus necesidades fisiologicas, con la finalidad de promover la vida y hacer frente
al dolor (enfermedad y muerte). Surge a partir del rol social que desemperia el hombre y
la mujer creando asi, las practicas del cuidado cotidiano. La cultura del cuidado parte de
la fecundidad, donde la mujer contribuye al desarrollo y mantenimiento de la nueva vida,
procurando el cuerpo del recién nacido y sus etapas posteriores del desarrollo. La
higiene, fecundidad, maternidad, parto y lactancia son ejemplos de que el cuidado es

innato en el ser humano, especialmente en la mujer.
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Al pasar el tiempo, el cuidado escala a otras esferas fuera del nacleo familiar como
signo de solidaridad, por lo que la remuneracion econdmica se deja de lado, basandose
en gran medida por las creencias religiosas, considerando que la Iglesia influia en su

rumbo.

Al ocurrir la separacion del Estado con la Iglesia, se amplia la vision cientifica en
la cuestion médica, lo que permite que la atencién y cuidados sean fundamentales para
el proceso de salud, impulsando a médicos a delegar estas actividades a personas como
apoyo, donde surge la labor de enfermeria que no es sino hasta la Segunda Guerra
Mundial, donde comienza a considerarse como un ejercicio profesional que debe ser

remunerado (Achury, 2006, pag. 12).

Es necesario aclarar que si bien, la labor de cuidado surge desde la enfermeria, el
papel del cuidador interviene aun y cuando éste no cuente con la capacitacion como

profesional en el &mbito de la salud.

Cuidador en la discapacidad

Por las caracteristicas y tipo de discapacidad presente en algun miembro de la
familia, es necesario apoyar las actividades que no pueden realizar por si mismos, en las
gue requieran ayuda extra y alguien que pueda responder a su cuidado. El cuidador sera

quien tome la responsabilidad de asistir a sus necesidades.

‘Etimologicamente proviene del verbo “cuidar” y del sufijo “dor” que hace
referencia a una accion o agente realizador” (Definiciona, 2015, citado por Centeno,
2020). El cuidador sera una persona encargada de la atencion y cuidado de una externa

o de si mismo, servicial, cuidadosa y pensativa para resolver problemas inesperados.
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Aunado a la investigacion, el cuidador en la discapacidad es aquella persona que
asiste o cuida de otro sujeto con alguna discapacidad que le dificulta el desarrollo de

ciertas de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales.

El cuidador primario generalmente es un profesional de la salud, algun familiar u
otra persona encargada de asistir a la persona que lo requiere a partir de sus

necesidades, todo esto, con la intencién de mejorar su calidad y estilo de vida.

La Secretaria de Salud, a través del Instituto Nacional de Geriatria (2020),
establece la clasificaciéon de los tipos de cuidadores a partir de las funciones que

desempefan ante el cuidado de la persona que lo requiere.

e Cuidador Informal o Primario: aquella persona que no cuenta con una capacitacion
previa tampoco recibe una remuneracion econdémica sino mas bien, el cuidado parte
del lazo afectivo que lo une con la persona a quien cuida ya que es un familiar, por
tanto, no existe un limite en cuanto al horario dedicado a la labor.

e Cuidador Secundario: no asume por completo la responsabilidad del cuidado ya
que esta puede ser ocasional y puede ser cualquier persona (familiares, amigos,
vecinos) aungue si puede llegar a recibir una retribucion econdémica por el cuidado.

e Cuidador Formal: se considera a aquellos profesionales de la salud que cuentan
con conocimientos previos para brindar atencion a la persona que cuidan y también

a la familia, por tanto, recibe honorarios por la labor y tiene un horario establecido.

Retomando que el cuidador primario o informal es el principal objeto de esta
investigacion, se abordaran con mayor detenimiento los aspectos fundamentales y su

relacion con la discapacidad.
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Definicién de Cuidador Primario

La OMS, define al cuidador primario como: la persona del entorno de un paciente
gue asume voluntariamente el papel de responsable de este, en un amplio sentido; este
individuo est& dispuesto a tomar decisiones por el paciente, decisiones para el paciente
y a cubrir necesidades basicas del mismo, ya sea de manera directa o indirecta (Franco

& Gardufio , 2019, pag. 363).

Franco y Garduio (2019) establecen que:

“El familiar que asume esta responsabilidad regularmente no
cuenta con ningun tipo de capacitacion sobre los cuidados
gue debe proporcionar; tampoco percibe pago por las tareas
gue realiza, no existe horario de atencién, y muestra un alto
grado de compromiso, situacion que se logra por un sentido
de obligacion fusionado con afectividad, invariablemente por

el vinculo de convivencia” (pag. 363).

Cada cuidador primario se involucra y vive de diferente manera el proceso que
realiza al cuidar de la persona con discapacidad. Sin embargo, al ser una labor que exige
gran demanda de tiempo y esfuerzo, pueden ocasionar alteraciones (fisicas,

psicoldgicas, sociales) en el individuo que toma la responsabilidad.

Importancia del cuidador primario en la discapacidad
La labor que ejerce el cuidador primario, a pesar de no ser tomada como un

empleo debido a no haber una remuneracion economica de por medio, reconoce la
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dedicacion que en ocasiones resulta desgastante debido a la responsabilidad que implica

al verlo como un deber o una obligacion por el lazo sanguineo que los une.

Es muy comdn que, al principio, los cuidadores no sean conscientes de la
responsabilidad y esfuerzo que implica su labor con el paciente, mas bien, adquieren su
funcion ligada al vinculo que poseen por la persona a cuidar; sin embargo, no toman en
cuenta las repercusiones en la salud fisica y mental que se presentan dias o meses
posteriores al cuidado, evidenciando en ciertas personas, una falta de acciones o

estrategias que ayuden al restablecimiento del bienestar personal.

Funciones del cuidador primario en la discapacidad

Es importante reconocer que cada cuidador primario tiene ciertas actividades
especificas autoasignadas y a medida que el familiar con discapacidad va creciendo y se
va desarrollando, éstas se van modificando acorde a las necesidades que van surgiendo,
prolongando o disminuyendo el tiempo en que se realizan, sin dejar de lado las
limitaciones que se presentan en el medio primeramente familiar y posteriormente en el
social, cultural y educativo: todo esto, llevando un proceso de adaptacion y aprendizaje

asimilado de forma especifica para cada cuidador.

Regularmente, el papel del cuidador primario lo desempefian personas con un
vinculo directo con la persona a cuidar, que segun Covarrubias (2016) citado por Centeno

(2020) deben cumplir con ciertas aptitudes al cuidar, las que se mencionan en la tabla 2.
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Tabla 2. Clasificacion de aptitudes en el cuidado

El especialista brinda informacién una vez dado el diagnéstico.

El familiar tiene una nocién a lo que se enfrenta.

Recabar
) ., Indagar mas para comprender (ventajas, riesgos, cuidados y tratamientos
informacion _
alternativos).
Reconocer alcances y limitaciones a partir de la situacion en familia, cultura,
Definir el valores y expectativas emocionales.
compromiso Relacion afectiva con el paciente y la enfermedad.
Participacion de otros miembros de la familia.
Fijar el compromiso ante el cuidado de la persona al saber diagnéstico y
prondstico.
Definir los Adaptarse al cambio a partir de las condiciones ambientales, fisicas, economicas

redefinirlos Ajustarse a la realidad mediante las capacidades y limitaciones del cuidador.

Nota: Se observa que la clasificacién esta dada a partir de tres aspectos: recabar Informacién, definir el
compromiso y finalmente, la redefinicion de estos, los cuales se establecen una vez que se conoce el

diagnéstico.
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Sobrecarga en el cuidador primario

El compromiso que exige el cuidado del familiar con discapacidad puede privar al
cuidador primario en los diferentes ambitos de su vida al poner el cuidado y las tareas
gue lo exigen ante sus propios intereses ya que se requiere de una atencidn constante
gue le permita minimamente cubrir las necesidades basicas. En consecuencia, persiste
el riesgo de desencadenar problemas de salud fisicos y por supuesto, mentales como el

estrés y ansiedad (Pocero, 2019, pag. 24).

(Gonzalez & Medina, 2021), establecen cuatro tipos diferentes de alteraciones que

experimenta el cuidador primario:

e Afectaciones emocionales: las modificaciones del comportamiento en el area
psicologica se producen como consecuencia de las respuestas individuales de los
pacientes, las familias, los amigos, la sociedad y del mismo cuidador frente al
diagnostico y al pronadstico de la enfermedad y a su propia calidad de vida. Por otra
parte, entre las alteraciones afectivas se ha encontrado que los familiares cuidadores
sufren distintos grados de depresion, ansiedad, suelen tener conflictos familiares,
pérdida de autoestima o agresividad hacia el enfermo.

e Afectaciones fisicas: se presenta el deterioro de forma progresiva; todas las
capacidades cognitivas e intelectuales de la persona se ven alteradas, se produce
una pérdida gradual de la capacidad de cuidar de si mismo y aparece la necesidad,
con el paso del tiempo, de la ayuda de un cuidador familiar complementario que
pueda apoyarlo en la realizacion de aquellas actividades de la vida diaria, necesarias

para subsistir.
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e Afectaciones econdémicas: genera mayor riesgo para obtener sobrecarga debido a
gue hay disminuciéon de los recursos disponibles tanto por la pérdida de ingresos,
como por el aumento de gastos, el tiempo invertido en el proceso de cuidado y
pérdida de utilidad laboral.

e Afectaciones espirituales: cuando el valor espiritual se ve afectado, cabe la
posibilidad de que se generen sentimientos de culpabilidad, incertidumbre y duda
sobre el papel gue desempefian, ademas de sentirse Utiles y aferrarse a las creencias
religiosas y culturales pensando en el bienestar de la persona cuidada y teniendo la

esperanza de la recuperacion del familiar (pag. 24).

Se estima que la mayoria de los cuidadores primarios experimentan sobrecarga
intensa y moderada sin que puedan en ocasiones percibirlo ya que dedican tiempo
completo a los cuidados de la persona sin abocarse a sus propios cuidados y

necesidades.

Se consideran dos tipos de sobrecarga en el cuidador primario:

1. Carga subjetiva: todas aquellas emociones que surgen a partir de la experiencia
del cuidado de la persona, asi como sus actitudes y respuestas que tiene ante
alguna dificultad que llegara a presentarse respecto a la salud de quien cuida.

2. Carga objetiva: todos aquellos cambios que surgen en la vida del cuidador, asi
como lo que hacen, experimentan (alteraciones en la rutina y relaciones
interpersonales en la familia) y las restricciones en las actividades a las que estan
sometidos como consecuencia de las tareas de cuidado (Cruz, et. al., 2013, pag.

78).
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A partir de las afectaciones emocionales que surgen por la posible sobrecarga en
los cuidadores primarios, se estima que el origen puede desencadenar desde el estrés el

cual, dependiendo de la persona y del contexto, se manifestara de diferente forma.

Desde la revision bibliografica realizada, se explican las principales alteraciones

emocionales que experimenta el cuidador primario que conduce a la sobrecarga.

Estrés

Segun la conceptualizacion de Bautista (2022):

“Es un estado de tensidbn como consecuencia de un proceso
de interaccién dinamico entre el individuo y el ambiente. Tal
resultado dependera de los atributos de diferentes estimulos

como de las respuestas de los individuos (pag. 6)”.

A partir de esto, la persona evalla la situacion y determina si es negativa, relevante
o irrelevante para su bienestar y mediante esto, valorara las herramientas para enfrentar
la situacion de manera que esto le permita disminuir el estrés que esto le puede

ocasionar.

Asi mismo, Bautista (2022), establece la explicacion de la sobrecarga a partir de

tres modelos:

1. Modelo de Estrés y Afrontamiento del Cuidado: surge de la relacion sujeto-
ambiente y a partir de la interaccion se percibe una respuesta amenazante de la cual
pone en riesgo su bienestar. El estrés depende de la valoracion que el sujeto

desarrolla con respecto a sus propios recursos; asi como a las demandas que ofrece
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el entorno problemético, ya sea esta valoracién objetiva o distorsionada. De ello
depende el afrontamiento que una persona establezca para disminuir el estrés, de la
interaccion entre el sujeto y el medio (pag. 9).

2. Modelo del proceso del Estrés Pearlin y colaboradores: surge de multiples
factores, los cuales, influyen en el cuidado y el efecto negativo que éste produce en
la persona, asi, estan las caracteristicas sociodemogréficas, la estructuray el vinculo
familiar, el contexto y accesibilidad a los servicios necesarios (pag. 10). En dicho
modelo, se considera relevante la contencion del estrés a partir del uso de sus
recursos psicolégicos con que cuentan al interactuar con los estresores.

3. Modelo Tedrico Expandido del Cuidador de Zarit: a partir de una evaluacién
subjetiva general, siendo este un indicador principal de la situacion de cuidado,
evaluando los diferentes estresores y recursos que dispone la persona para manejar
y mantener su rol de cuidador, de forma que puede valorar como mayores 0 menores
los recursos propios que posee, razén por la cual también esta valoracién general

pueda ser un gran predictor de la estabilidad o del abandono del cuidado (pag. 11).

Depresion
La Organizacion Mundial de la Salud (2017) citado por Calderén y Valverde (2020)

considera a la depresién como:

“Un trastorno del estado del animo, caracterizada por la
presencia de sintomas como insomnio, hipersomnia, pérdida
0 aumento de peso, anhedonia, tristeza, pérdida de energia,

falta de concentracion y sentimientos de culpa”.
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En ocasiones, los padres, cuidadores y familiares manifiestan pensamientos
negativos o rechazo debido a la condicion de la persona con discapacidad, limitAndose

en cuanto a sus actividades y experimentando malestar fisico y psicolégico.

Ansiedad

Garcia & Gonzalez (2021) establecen que:

“La ansiedad tiene como caracteristica inherente la
anticipacién del peligro, mientras que el miedo surge frente
a estimulos concretos, diferenciandose en intensidad,
duraciéon y grado de sufrimiento que produce. Implica una
sensacion aguda de malestar con sentimientos de temor y
aprension con relacidbn a acontecimientos adversos que
pudieran acaecer. Se manifiesta mediante sintomas
neurovegetativos, cognoscitivos, emocionales y

conductuales (pag. 3)”.

Referente a los cuidadores primarios frente a la discapacidad pueden
experimentar crisis de angustia, miedo al alejamiento debido a la demanda que requiere
el cuidado, asi como a la presencia de problemas o complicaciones en la salud en
cualquiera de los miembros de la familia, lo que puede desencadenar en un deterioro de

su interaccion y relacion con personas cercanas a él.
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Proceso de duelo del cuidador primario en la discapacidad

El proceso que utiliza la persona para afrontar el dolor por la llegada de algun
miembro del ndcleo familiar con discapacidad, por el cimulo de fantasias y perspectivas
planteadas sobre la persona se le atribuye como duelo. Este involucra dinamismo y
actividad constante ante la situacién, ya que implica reacciones fisicas, emocionales,

familiares, conductuales, sociales y espirituales.
Porta, et. al. (2021) menciona que:

“El duelo, es el proceso de adaptacion que permite
restablecer el equilibrio personal y familiar roto por las
situaciones de muerte, relaciones amorosas o0 pérdida
idealizadora de un ser querido, caracterizado por la aparicion
de pensamientos, emociones y comportamientos causados

por la misma (péag. 4)”.

El duelo ante la discapacidad de una persona en la familia desencadena en una
serie de altas y bajas emocionales que resultan necesarias para aceptar la realidad que
se vive, el procesarlo adecuadamente les permitirh avanzar, pero al no hacerlo, con el

tiempo se presentaran situaciones que afecten su estado fisico y mental.

Se necesita tiempo para poder superar el duelo, asi como las situaciones o
pensamientos que surgen de ello, esto dependera directamente de cada persona y la
forma en que logra elaborarlo. Habra personas que logren en menos tiempo lo que a

otras les tomara aln mas.
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A patrtir de la clasificacion del duelo de acuerdo con la autora Elizabeth Kiibler Ross

citado por Mufioz (2020) éste se explica en cinco etapas:

e Negacion: en esta etapa surgen preguntas asociadas a un sentimiento de
incredulidad y asi actuar como si no hubiera pasado, omitiendo la aceptacién de la
situacion actual.

“Este proceso a menudo actia como método de defensa y amortigua el choque

directo con la pérdida” (pag. 20).

e Enojo/ Rabia/ Ira: se presenta a través del dolor y resentimiento que surge de la
negacion ante la pérdida, buscando responsabilizar o culpar como forma de
proteccion al sentimiento de tristeza. Al igual que todas las etapas, resulta util siempre
y cuando no dure demasiado tiempo (si dura mas del tiempo previsto, puede
desencadenar en actos de violencia) (pag. 20).

e Negociacién/pacto: sentimiento del retorno al pasado desde la impotencia de
guerer modificar las cosas para aplazar la situacion de lo ocurrido en el presente
intentando posponer la realidad irreversible.

e Depresion: aqui surge la conexion con el presente a partir de sentimientos de

tristeza y soledad al reconocer la situacion y lo que implica de ahora en adelante.

“El dolor por la pérdida del ser querido en esta etapa se manifiesta con mayor

intensidad” (pag. 20).

e Aceptacién: se asume la pérdida al reconocer que hay una nueva realidad con la
cual aprender a vivir, lo que sélo sera posible al haber superado las etapas anteriores

donde puede haber paz y dignidad.
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Si bien estas etapas llevan un orden consecutivo, dependera de la persona, sus
caracteristicas y vivencias, lo que determinara como lleva el proceso de duelo.
Retomando que toda pérdida requerira pasar por una elaboracion de este, se considerara

por culminado siempre y cuando se trabaje en cada una de las etapas provistas.

En la discapacidad, el duelo surge a partir de la pérdida de capacidades de la
persona de quien se responsabiliza el cuidador, asi como de los cambios y la
reorganizacion que surge ante la situacién; el cuidador primario puede posibilitar el
acompafiamiento a la persona con discapacidad de su propio proceso. Cuando el duelo
no se realiza adecuadamente, no se logra una correcta adaptaciéon al proceso de

discapacidad.

Si este no sigue su proceso normal al interrumpirse voluntaria o involuntariamente,
surge el duelo patoldgico, el cual, retoma como caracteristica principal, el estancamiento
en alguna de las etapas, pero también el regreso continuo a etapas anteriores o que

permanezca suspendido.

Segun Buendia (2001) citado por Zaragoza (2007), se considera la existencia de

tres tipos de duelo patolégico:

e Duelo croénico: respuesta intensa y prolongada del duelo, caracterizada por un
estancamiento en la depresion y la resistencia a aceptar la pérdida como un hecho
definitivo. Se asocia con personas dependientes en sus relaciones.

e Ausencia o inhibicion del duelo: no se expresan sentimientos de afliccion,
permanecen en un estado de negociacion que se extiende a las esferas cognitiva y

emocional.
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e Duelo aplazado: se niega por largo tiempo la pérdida, pero tarde o temprano se cae
en una crisis de intensa depresion por algunos factores desencadenantes menores

a la pérdida que no se elabor6 (pag. 10).

Existen factores predisponentes para la presencia del duelo patolégico. Los
factores externos se refieren al contexto social/cultural y a eventos especificos del antes,
durante y después de la pérdida; los relacionados con el vinculo que parten de la relacion

con la personay los factores personales, que consideran la individualidad del sujeto.

Fundamentos en la labor del cuidador primario en la discapacidad
Al momento de brindar atencién a una persona con discapacidad se debera tomar

en cuenta ciertos fundamentos necesarios para su cuidado.

e Normalidad: el cuidador primario pretende que la persona con discapacidad tenga
una condicion de “normalidad” a partir de sus limitaciones, mediante la adaptacién al
medio social en el que se desenvuelve.

e Participacion: Buscar activamente que la persona con discapacidad aproveche las
oportunidades para su desarrollo en el medio desde las esferas culturales,
deportivas, educativas, de recreacién e interaccion.

e Inclusion social: Al conocer las limitaciones, demandas, oportunidades y deseos de
la persona con discapacidad, evitando que las barreras sociales y fisicas sean un

impedimento para el desarrollo de la persona (Centeno, 2020, pag. 86).
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Redes de apoyo en el cuidado de la persona con discapacidad

Desde la situacién actual por la que el cuidador primario pasa, requieren de
acompafamiento, que les permitird recibir sostén y apoyo frente a la situacién para
ayudarlo en la mejora de su bienestar fisico y psicoldgico, siendo un elemento protector

de las posibles consecuencias negativas del suceso.

Se pueden distinguir entre las redes formales y las redes informales. En las
primeras, se establece una organizacion previa y existe una meta especifica destinada a
brindar apoyo a través de profesionales. En las informales, el apoyo no esta previamente
pautado, sino que es una consecuencia del vinculo que mantiene, y se incluye a la familia
y amigos, como aquellos sistemas principales en donde se origina el apoyo social

percibido (Caputo, 2020, pag. 26).

Segun el tipo de discapacidad y necesidad que presente la persona, se brinda
apoyo intermitente, limitado, extenso, o generalizado. Asi, el nivel de apoyos que se
suministre permitira que la persona cuente con los recursos necesarios, para favorecer
su calidad de vida y desarrollo. El apoyo intermitente es aquel que se brinda solo cuando
la persona lo necesita, de manera episédica y su durabilidad es en funcién de lo que la
persona requiera. El apoyo limitado se caracteriza por ser continuo, en un entorno
determinado, pero restringido en el tiempo. El apoyo extenso es constante en la
cotidianeidad de la persona, no es limitado, y el apoyo generalizado se brinda de manera
continua a lo largo de toda la vida (Galan Jiménez, 2017; Flérez, 2015, citado por Caputo,

2020, péag. 27).
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CAPITULO I

“LA CASITA DE SAN ANGEL I.A.P.”

Origen y Trayectoria

Esta asociacién civil se funda en el afio de 1985 por la familia Carriedo- Haro a
partir de la experiencia personal al tener dos miembros con discapacidad intelectual con
la necesidad de socializar y ser Utiles al ser independientes teniendo un trabajo
remunerado; por ello, comienzan con un taller denominado “La Casita de San Angel’
debiendo ese nombre a la colonia donde se funda (San Angel) dandole empleo a 14

adultos con discapacidad intelectual.

Primero, el taller fabricaba artesanias de piel, corcho y madera, que se vendian en
escuelas, empresas y al publico. Al pasar los afios, crecié el nUumero de personas que
solicitaban los servicios de La Casita, esto impulso la profesionalizacion y sistematizacion
de los procesos de produccion, se especializd y se transformé en lo que actualmente es:
un taller protegido para capacitacion laboral de Personas con Discapacidad a través de
la elaboracion de material didactico hecho de foamy (La Casita de San Angel I. A. P.,

2017).

En el afio de 1997 ya es reconocida como una Institucion de Asistencia Privada,

al comprometerse formalmente con la sociedad, a su vez, esto le permite formar parte de
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la junta de Asistencia Privada del, hasta entonces, Distrito Federal. Seis afios después
se cambid el patronato para dar una vision renovada, integral y mas profesional a la
institucion, lo que le reconoce como ejemplo para otras instituciones que conforman la

misma junta.

En 2001, el Nacional Monte de Piedad dona las instalaciones donde la institucién

opera actualmente, mudandose de la colonia San Angel a la colonia Narvarte.

En el afio 2007 se fortalece como institucion con el apoyo de la Fundacion Merced
A. C., cinco afios después se vuelve a realizar el cambio de patronato hasta la fecha
vigente permitiendo una nueva etapa de expansion. Hasta la fecha se mantienen
convenios de asistencia con otros, de indole incluyentes y poco a poco se han ido
estableciendo convenios para la comercializacion y distribucibn de los productos

realizados en la Institucion.

En 2008, reciben un distintivo de Institucionalizacion y Transparencia por el

Instituto Mexicano de Filantropia A.C.

En 2012 se realiza un cambio de equipo a los que actualmente laboran lo que inicié

con una etapa de crecimiento de la institucion.

El Nacional Monte de Piedad en 2015, da un préstamo de uso de un inmueble en
la Delegacién Gustavo A. Madero para expandirse y buscar apoyos que le permitan
causar impacto. En noviembre del mismo afio, se hace alianza con Mead Johnson para
utilizar el espacio en Aragon (Centro de Desarrollo Infantil e Inclusion Social), enfocada

en la atencion para nifios y adultos con y sin discapacidad.
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En 2016 comienza la colaboracién con Promotora Social México A. C. y Transfo

Empresas Sociales, A. C. para convertir el taller en un modelo de negocio social.

Fomento al Empleo a partir de la Cultura de Derechos Humanos

El trabajo de La Casita se apega a la Convencidon sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, la cual promueve, protege y asegura el goce pleno y en
condiciones de igualdad de todos los derechos humanos vy libertades fundamentales por
todas las personas con discapacidad, y promueve el respeto de su dignidad inherente

(La Casita de San Angel I. A. P., 2017, pag. 12).

Los principios generales de la Convencién sobre los Derechos de las Personas

con Discapacidad son:

El respeto de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la libertad de

tomar las propias decisiones y la independencia de las personas.

e No discriminacion, entendida ésta como cualquier distincion, exclusion o restriccion
por motivos de discapacidad que tenga el propdésito o el efecto de obstaculizar o dejar
sin efecto de reconocimiento, goce o ejercicio, en igualdad de condiciones, de todos
los derechos humanos vy libertades fundamentales.

e Participacion e inclusion plenas y efectivas en la sociedad.

e El respeto por la diferencia y la aceptacion de las personas con discapacidad como
parte de la diversidad y la condicion humana.

e Igualdad de oportunidades, accesibilidad e igualdad entre hombre y mujer.

e Respeto a la evolucién de las facultades de los nifios y las nifias con discapacidad y

su derecho a preservar su identidad (La Casita de San Angel I. A. P. , 2017, pag. 12).
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Actualmente, la tasa de desempleo en personas con discapacidad en paises en
desarrollo considera un 80%, lo que infiere que cuentan con menores posibilidades de
contar con un empleo y quienes tienen uno, tienen un menor salario en comparacion con

las personas sin discapacidad.

El INEGI (2010), muestra que en México hay 5 millones 739 mil 270 personas con
discapacidad, esto representa el 5.1% de la poblacién total nacional, siendo el Estado de
México y la Ciudad de México las entidades federativas en donde se concentra el mayor
indice de poblaciéon con discapacidad en el pais: el 20.4%, en donde 8 de cada 10

personas con discapacidad son adultos (La Casita de San Angel I. A. P., 2017, pag. 4).

Ademas, revela a través de este estudio los 5 problemas principales que enfrentan

las personas con discapacidad en nuestro pais:

e Desempleo: 27.4%

e Discriminacion 20.4%

e No ser autosuficientes 15.6%

e Pocos apoyos gubernamentales 6.3%

e Salud 5.5%

Los sondeos realizados entre la poblacion mexicana arrojaron que solo 3 de cada
10 personas con discapacidad tienen empleo y, de éstas, sélo el 1% cuentan con un
trabajo formal que les brinda seguridad social y prestaciones de ley (La Casita de San

Angel I. A. P. , 2017, péag. 4).
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La filosofia de “La Casita de San Angel |. A. P.” parte de la misién que busca
capacitar a personas adultas con discapacidad intelectual y dafio neurolégico para
permitir su inclusién en la vida social y laboral con un enfoque de derechos humanos, a
través de un programa formativo y de la practica de habilidades sociales y laborales en
un proyecto productivo autosustentable. Los valores fundamentales que dan base a su

labor son el compromiso, pasién, efectividad, eficiencia, empatia y dignidad.

A patrtir de ello, la Institucion considera la discapacidad como una condicién de
vida que no se sufre ni se padece, sino que se vive, abordandola desde un enfoque

sociocultural y de derechos humanos.

Panorama de la discapacidad intelectual y autismo

Para determinar y clasificar las alteraciones mentales y del neurodesarrollo,
existen manuales que permiten consultar su descripcion, signos y sintomas. Uno de estos
manuales es el Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales de la
Asociacion Americana de Psiquiatria, dentro de su clasificacién dentro de los trastornos

del neurodesarrollo los retoma.

La discapacidad intelectual (Trastorno del desarrollo intelectual). Es un trastorno
gue comienza en el periodo de desarrollo afectando la capacidad global de las personas
en el aprendizaje, limitando sus capacidades cognitivas y adaptativas (comunicacion,
relaciones sociales, interpersonales, autocuidado) (American Psychiatric Association,

2014, pag. 17).
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Clasificacion:

De acuerdo con el DSM-V, se clasifica en (Morrison, 2015):

Leve. Durante la nifiez, estos individuos aprenden con lentitud y se retrasan
respecto de sus compafieros de escuela, si bien puede esperarse que alcancen
habilidades académicas cercanas a las de sexto grado al llegar a la edad adulta. Las
deficiencias en el juicio y la resolucion de problemas hacen que necesiten ayuda adicional
para enfrentarse a las situaciones cotidianas, y las relaciones interpersonales pueden

dafarse, hay dificultades en el pensamiento abstracto (pag. 22).

Moderada. Cuando son nifios pequefios, las diferencias entre estos individuos y
sus compafieros no afectados son marcadas y de gran alcance. Si bien pueden aprender
a leer, hacer ejercicios matematicos simples y manejar dinero, el uso del lenguaje se
desarrolla con lentitud y es relativamente simple. En la juventud necesitan ayuda para
aprender a proveerse cuidado personal y participar en las tareas del hogar. Son posibles
las relaciones con otros (incluso las romanticas), aunque con frecuencia no reconocen
las claves que gobiernan la interaccion personal ordinaria. A pesar de que requieren
asistencia para la toma de decisiones, pueden ser capaces de trabajar (con ayuda de
supervisores y colaboradores) en empleos no muy demandantes, por lo general, en

talleres resguardados (pag. 23).

Grave. Si bien estas personas pueden aprender 6rdenes o instrucciones simples,
sus habilidades para la comunicacion son rudimentarias (palabras aisladas, algunas
frases). Bajo supervision, pueden ser capaces de realizar trabajos simples. Pueden

mantener relaciones interpersonales con sus parientes, pero requieren supervision para
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todas las actividades; incluso necesitan ayuda para vestirse y para la higiene personal

(pag. 23).

Profunda. Con lenguaje oral limitado y s6lo una capacidad rudimentaria para la
interaccién social, gran parte de lo que estos individuos comunican deriva de
gesticulaciones. Dependen por completo de otras personas para cubrir sus necesidades,
incluyendo las actividades de la vida diaria; no obstante, pueden ayudar a realizar tareas
simples. Suele derivar de un trastorno neurolégico grave, que con frecuencia se

acompanfa de discapacidades sensoriales o0 motoras (pag. 23).

Estos signos y sintomas se clasifican en tres dominios (American Psychiatric

Association, 2014, pags. 19-22):

Dominio conceptual: dificultades ejecutivas (emplear estrategias y flexibilidad
cognitiva), dificultad para aprender o emplear el concepto del tiempo 0 manejo de dinero,

rezago en el desarrollo del lenguaje.

Dominio social: limitaciones en el lenguaje y la comunicacion, destrezas
gramaticales limitadas y pobre vocabulario, limitada regulacion emocional y conductual

gue impacta en las interacciones sociales con sus pares.

Dominio préactico: Necesidad de apoyo personal o instrumental para llevar a cabo
las actividades de la vida cotidiana, dificultad con el aseo personal, dificultad para
comprar, desplazarse, organizarse, alimentarse o manejar el dinero de manera

independiente.
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Trastorno del Espectro Autista

Es un trastorno del neurodesarrollo con causas variables, de origen genético o
ambiental, se reconoce en la fase temprana de la nifiez persistiendo hasta la adultez, sin
embargo, la forma de manifestacion es diversa a partir de la experiencia y educacion

(Morrison, 2015, pag. 26).

Morrison (2015) explica la sintomatologia a partir del DSM-V en tres categorias:

Comunicacién. A pesar de tener una audicidon normal, el lenguaje oral puede presentar
un retraso de incluso varios afios. Sus deficiencias varian en gran medida en alcance e
intensidad, desde lo que soliamos denominar trastorno de Asperger (estas personas
pueden hablar con claridad y tienen inteligencia normal o incluso superior) hasta los
individuos con afectacion tan intensa que apenas pueden comunicarse. Otros pueden
mostrar patrones de expresion oral inusual y uso idiosincrasico de frases. Pueden hablar
con un volumen excesivo o carecer de la prosodia (cadencia) que determina la
musicalidad del lenguaje normal. También es posible que no utilicen el lenguaje corporal
u otra conducta no verbal para comunicarse. Suelen no entender la base del sentido del
humor. A menudo, tienen dificultad para iniciar o sostener una conversacion; antes bien,
pueden hablar a si mismos o sostener monologos sobre temas que les interesan, pero
no con otras personas. Tienden a formular preguntas unay otra vez, incluso después de

gue han obtenido respuestas repetidas (pags. 26-27).

Socializacion. La maduracion social es més lenta que la de los nifios normales, y las
fases del desarrollo pueden ocurrir fuera de la secuencia esperada. Los progenitores con

frecuencia se inquietan durante los segundos 6 meses de vida, cuando su hijo no



DISCAPACIDAD EN LA EXPERIENCIA DE CUIDADORES PRIMARIOS 62

establece contacto visual, responde con sonrisas 0 se acurruca; en vez de esto, el bebé
se aleja del abrazo del progenitor y se queda mirando el espacio vacio. Los lactantes
mayores no sefialan los objetos o juegan con otros nifios. Pueden no estirar los brazos
para ser cargados o mostrar la ansiedad normal al separarse de los progenitores. Quiza
como resultado de la frustracion por la incapacidad de comunicarse, tiene como
consecuencia frecuente berrinches y agresividad en nifios pequefios. Con poca
necesidad aparente de cercania, los nifios mayores tienen pocos amigos y no parecen
compartir sus alegrias o tristezas con otras personas. En la adolescencia y en los afios
posteriores, esto puede manifestarse como una falta de necesidad de actividades

sexuales (pag. 27).

Conducta motriz. Las metas del desarrollo motor suelen alcanzarse a tiempo; los tipos
de conducta que eligen los distinguen de otros. Incluyen acciones compulsivas o rituales,
sin un fin determinado (denominadas estereotipias), girar, balancearse, aplaudir,
golpearse la cabeza y mantener posturas corporales extrafias. Chupan los juguetes o los
hacen girar en vez de utilizarlos como simbolos para un juego imaginario. Sus intereses
restringidos los conducen a preocuparse por las partes de los objetos. Tienden a resistirse
al cambio y prefieren apegarse de manera rigida a la rutina. Pueden parecer indiferentes

al dolor o a las temperaturas extremas, asi como mostrar inquietud por oler o tocar objetos

(pag. 27).
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CAPITULO lIl.

CONSIDERACIONES PREVIAS A LAS

REDES SEMANTICAS NATURALES

El cognoscitivismo se ha desarrollado desde bases asociacionistas, las cuales
retoman el conocimiento de los organismos y como lo obtienen, de manera que esto le
permita guiar sus decisiones y tomar acciones. Su objetivo en el campo de la memoria
semantica fluye gradualmente para entender como los conceptos a nivel mental se
construyen, consolidan y se asocian, adquiriendo un significado que a su vez surge como

una representacion de informacion funcional para el comportamiento del individuo.

Figueroa (1981) citado por Valdez (1998) refiere que:

“Sensacion, percepcion, memoria y pensamiento deben de
ser considerados dentro de un continuo de la actividad
cognitiva, ya que estos procesos son mutuamente
interdependientes y no pueden separarse, excepto por
reglas arbitrarias convenientes momentaneamente, para

entender como funcionan e interactian estos procesos.

(pag. 30)”.
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Significado Psicoldgico

Szalay, et. al. (1973) citado por Valdez (1998) lo define como:

“La unidad fundamental de la organizacidén cognoscitiva, que
estd compuesto por elementos afectivos y de conocimiento,
gue crean un coédigo subjetivo de reaccién. Los cuales
reflejan la imagen del universo y la cultura subjetiva que
tiene la persona puesto que es al mismo tiempo, una unidad
natural de representacién cognoscitiva y de estimulacion

para produccion de la conducta (pag. 56)”.

Parte de la conducta, la cual se explica a partir de como se entiende y se vive la
realidad en la mente de cada ser humano, esta informacion a su vez se constituye por
redes. Resulta importante considerar que el significado psicolégico construye informacion
relacionada a cada situacion u objeto a partir del dmbito social, cultural y moral,

determinando asi un comportamiento especifico ante cada contexto.

La forma de adquirir, manejar y procesar la informacion inicia a partir de la
codificacion de los estimulos fisicos, los cuales generaran etapas relacionadas entre si,
dando origen a la actividad cognitiva y por tanto al comportamiento y las
representaciones, las cuales, se formulan a partir del procesamiento humano de la
informacion (PHI) que propone desde su modelo, que la percepcidn se constituye a partir
de varias etapas, por lo que no es inmediata, existen limites en cuanto a las capacidades
de pensamiento de éstas; asi como continuidad en el proceso (compuesto por

sensaciones, percepciones, memoria y pensamiento).
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Valdez (1998) citado por Espinosa (2013) refiere que:

“Cualquier sistema de procesamiento de informacién esta
compuesto por lo menos de tres elementos: Un mecanismo
perceptual de entrada-salida, que son los medios a través de
los cuales se obtiene informacién tanto de adentro como de
afuera del sistema, una memoria donde se almacena la
informacion y una unidad de procesamiento que puede

efectuar una serie de operaciones especificas (pag. 50)”.

La Memoria

Es un proceso que reconstruye toda la informaciéon que se guarda en la mente y
surge a partir de los estimulos que percibe el individuo, asi bien, todo comportamiento
realizado por él necesitara de la activacion de este proceso. Gracias a los sistemas de la
memoria es que se puede identificar y codificar los detalles de los estimulos que se

reciben dia con dia.

A partir del modelo de Atkinson y Schiffrin (1968) citado por Valdez (1998), se

establece que la memoria se divide en 2 almacenes:

e Corto plazo (iconica-estimulos visuales y ecoica-estimulos auditivos). Es un
mecanismo de almacenamiento, pero también un sistema de control activo que
coordina y organiza flujos de informacion (entre ésta y la memoria a largo plazo),
generados por los estimulos y por el propio sistema cognitivo que posteriormente

pasaran a formar parte del material con el que trabajara la memoria a largo plazo

(pag. 37).
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e Largo plazo. Considera todo aquello que no se encuentra en la memoria activa. Se
clasifica en tres tipos: Conocimiento sensoperceptual: se emplea en el
almacenamiento de recuerdos de sensaciones; Procesal motor: el conocimiento que
se tiene acerca de cémo hacer algo, desde las habilidades motoras hasta las
intelectuales y Proposicional: considerada declarativa al retomar las creencias de
nosotros mismos y de nuestro mundo, conocimiento de los conceptos y significados

de las palabras.

A partir de la memoria a largo plazo, se distinguen dos tipos mas de memoria:

1. Episédica: almacena informacién de eventos o episodios y la relacion de espacio-
tiempo entre ellos.

2. Por su parte, la memoria semantica (como eje fundamental en el instrumento
para recabar informacion en esta investigacion) es importante y necesaria para el
uso del lenguaje, organiza el conocimiento humano acerca de las palabras y otros
simbolos, significados referentes y relaciones entre ellos. Retomandola como una

memoria productiva y generativa (pag. 38).

Redes Semanticas Naturales

Surge inicialmente planteada por Figueroa, Gonzalez y Solis (1981), como una
alternativa de evaluacion del significado, a partir de los modelos que se habian
desarrollado para explicar la forma en la que se organiza la informacion en torno a la

memoria semantica.

El estudio de la técnica tiene que ser retomado de forma natural al trabajar con las

redes generadas por los sujetos, donde en primer término se necesita una organizacion
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interna de la informacién almacenada en la memoria a largo plazo, cuyas palabras o

eventos conforman el significado de un concepto.

En segundo término, otro de los postulados primordiales de las redes semanticas
es el que se refiere a la “distancia semantica”, a partir del cual debe entenderse que los
elementos que componen la red se encuentran separados en alguna forma que incluso,
permita hacer predicciones. No todos los conceptos obtenidos como definidores de un
concepto seran igual de importantes para definir al concepto central (nodo) Collins, et. al.

(1969), citado por Valdez (1998, pag. 61).

El uso de las redes semanticas naturales permite el estudio de la relacion existente
entre un individuo y el significado psicolégico que tienen acerca de los elementos de su
realidad social. Se utiliza cuando no conocemos el significado de una comunidad, o
porque las observaciones previas indican que es un concepto controvertido. Resulta una
opcién metodoldgica de acercamiento al significado colectivo sobre un concepto, una
herramienta para el trabajo en atencion primaria a la salud Vera (2005), citado por

Espinosa (2013, pag. 53).

Se considera la relevancia de dicha técnica al poder realizar observaciones
diversas de los conceptos, asi como de las relaciones entre si, caracteristicas
especificas, relaciones ldgicas, temporales, afectivas, etc., que ofrecen claridad de como

se representa la informacion y el significado particular en la memoria.

Asi mismo, se resalta la importancia de las representaciones sociales ya que, en
conjunto con la técnica de Redes Semanticas Naturales, permite indagar de forma

complementaria el actuar en sociedad del colectivo que compete a esta investigacion y
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las expresiones en cuanto a las relaciones de este con los otros para comprender la

centralidad que construyen las personas alrededor de las diferentes realidades sociales.
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METODO

Objetivo General:

Indagar sobre la construccion del concepto psicoldgico de discapacidad presente

en los cuidadores primarios con los beneficiarios de “La Casita de San Angel [.A.P.”.

Objetivos Especificos:

1. Analizar sobre la construccién del concepto de discapacidad en los cuidadores
primarios respecto a la experiencia propia.

2. Retomar dichas experiencias de vida para comprender la influencia de estas al
momento de generar el significado psicoldgico de la discapacidad y las necesidades

educativas especiales.

Preguntas de Investigacion

¢ Qué experiencias de vida influyeron en los cuidadores primarios de los

beneficiarios de “La Casita de San Angel .A.P.”?

¢,Como afrontan las familias la discapacidad o las necesidades educativas

especiales del integrante que la padece y qué representaciones surgen de ello?
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¢, Como se construyen las redes de apoyo de la familia, y, sobre todo, con cuales

cuentan los cuidadores primarios?

Planteamiento y Justificacién del Problema

El proposito de este estudio cualitativo y de corte fenomenoldgico es explorar el
concepto de discapacidad retomando las necesidades educativas especiales de los
cuidadores primarios cuyos familiares son beneficiarios de “La Casita de San Angel
[.LA.P.”. Como instrumento de recoleccion de datos se utilizara la técnica de Redes

Semanticas Naturales.

Sanchez, et. al. en 1997 (citado por Ramirez, 2009) definen a la discapacidad

como.

“La presencia de una condicidn limitante por problemas
esencialmente de tipo fisico, mental o ambos, puede ser por
enfermedad adquirida o congénita, traumatismo u otro factor
ambiental. La discapacidad igualmente propicia la dificultad
de la persona para responder a las exigencias del ambiente.
También se refiere a aquellos individuos que no presentan
defectos o limitaciones fisicas evidentes pero que son
ineficientes para responder a las exigencias laborales o

escolares (pag.15).”
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Asi bien, considerando a la discapacidad como un constructo social y cultural, es
necesario retomar a partir de ello, las necesidades educativas especiales, las cuales,
surgen al no ser vista como una deficiencia o que esté presente a través de una

enfermedad, si no involucrarla desde el ambito social en el que cada sujeto se desarrolla.

Por tanto, las necesidades educativas especiales no remiten a la representacion
de alguna dificultad, alteracién, secuela o sindrome en particular, sino a las situaciones
enfrentadas tanto por el alumno durante su proceso de aprendizaje, como por el profesor

en el desarrollo del proceso de ensefianza de los contenidos escolares (Alvarez, 2004,

pag. 8).

A esto precede que tanto el sujeto como la familia, el entorno social y educativo en
el cual se desenvuelva, al estar en constante interaccion, se considerara el caracter
dinamico de su aprendizaje y desarrollo. Retomando la definicién de los conceptos de
discapacidad y necesidades educativas especiales, es fundamental cuestionar el origen

de éstos en los individuos.

La memoria es un proceso activo de reconstruccion de la informacion almacenada.
Juega un papel critico en el funcionamiento humano, ya que, todas las actividades, desde
la mas simple hasta la mas compleja requieren de un sistema de memoria activa que
guien tales acciones y registren sus logros. Los sistemas de memoria humana permiten
codificar detalles de imagenes sensoriales para posibilitar la identificacién y clasificacion
de estimulos; por otro lado, registran y emplean la experiencia para usarla en la vida

cotidiana (Valdez, 1998, pag. 36).
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A partir del modelo de Atkinson y Schiffrin (1968) la memoria se divide en 3
almacenes: sensorial (iconica Ml en estimulos visuales, ecoica ME para estimulos
auditivos), el almacén de corto plazo y el de largo plazo; sin embargo, en la actualidad se
consideran dos divisiones fundamentales: de corto plazo y largo plazo al considerar que
la icdnica y ecoica realizan sus funciones basicamente al nivel de la memoria a corto

plazo (Valdez, 1998, pag. 36).

La memoria a corto plazo es un mecanismo de almacenamiento, pero también un
sistema de control activo que coordina y organiza flujos de informacion (entre ésta y la
memoria a largo plazo), generados por los estimulos y por el propio sistema cognitivo que
posteriormente pasaran a formar parte del material con el que trabajara la memoria a

largo plazo (Valdez, 1998, pag. 37).

La memoria a largo plazo por su parte considera todo aquello que no se encuentra
en la memoria activa. Se clasifica en tres tipos: conocimiento sensoperceptual, el cual,
de forma anéloga, se emplea en el almacenamiento de recuerdos de sensaciones, el
procesal motor, el conocimiento que se tiene acerca de cémo hacer algo, desde las
habilidades motoras hasta las intelectuales y finalmente, el proposicional, considerada
declarativa al retomar las creencias de nosotros mismos y de nuestro mundo,

conocimiento de los conceptos y significados de las palabras. (Valdez, 1998, pag. 38).

A partir de la memoria a largo plazo, se distinguen dos tipos mas de memoria: la
episddica, la cual, almacena informacion de eventos o episodios y la relacion de espacio-
tiempo entre ellos. Por su parte, la memoria semantica, importante y necesaria para el

uso del leguaje, organiza el conocimiento humano acerca de las palabras y otros
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simbolos, significados referentes y relaciones entre ellos. Retomandola como una

memoria productiva y generativa.

Hipotesis

La experiencia de vida en torno al proceso y tratamiento de su familiar influye en
la construcciéon del concepto de la palabra discapacidad en los cuidadores primarios de

los beneficiarios de la Casita de San Angel I. A. P.

Variables

Variable independiente: Variable dependiente:

A partir de la experiencia de vida de cada Concepto subjetivo de discapacidad.
cuidador primario de los beneficiarios de

“La Casita de San Angel I. A. P.”
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Definicion Conceptual de Variables

Variable independiente: La experiencia del cuidador primario.

Cada persona trae consigo un bagaje de experiencias histéricas que configuran su
modo de sentir, pensar y actuar. El procesamiento y los aprendizajes elaborados a partir
de este cumulo de experiencias condicionan y delimitan el modo de ser/ estar de cada
integrante en el desarrollo de los flujos de comunicacion, adaptacion e interacciones
propias del proceso de intercambio de la familia. El proyecto familiar esta constituido por
el conjunto de creencias, valores, representaciones e ideales que nacen de los procesos
de intercambio entre el nucleo familiar y los miembros de su colectivo social (Urbano &

Yuni, 2008, pag. 22).

Ejercer el rol de cuidador primario de un infante en condicion de discapacidad
representa un factor de riesgo para su bienestar, debido a la exposicion constante a
demandas y sobrecargas de cuidados que suponen una situacion de estrés, de la cual

resultan repercusiones a nivel organico y psicolégico (Garcia, 2022, pag. 5).

Variable dependiente: La Discapacidad.

Considera la minusvalia ya que, refiere a una condicion de desventaja que dificulta
o impide a la persona desempefar un rol normal en funcién de la edad, sexo y factores
sociales y culturales, e implica, por tanto, consecuencias a nivel social. Asi mismo, es
una deficiencia haciendo referencia a la pérdida o anormalidad de una estructura o
funcién psicoldgica, fisiolégica o anatémica e implica consecuencias a nivel organico, de
este modo, la deficiencia se relaciona al dafio cerebral que subyace a un déficit intelectual

general (Blanco & Rodriguez, 2010, pag. 23).



DISCAPACIDAD EN LA EXPERIENCIA DE CUIDADORES PRIMARIOS 75

Definicion Operacional de Variables

Variable independiente:

La discapacidad genera un cambio en la dinamica familiar, ya que la realidad
impone sus propias condiciones; asi, el Cuidador primario es aquel sujeto encargado
de procurar el cuidado y cubrir las necesidades que se demandan para el bienestar de la
persona con discapacidad, involucrandose de tal manera que si bien, puede solicitar el
apoyo de otros subsistemas familiares o redes sociales, la labor y responsabilidad, por lo
gue a través de su experiencia, pueden implicar diversas afectaciones reflejadas en
diferentes grados de esfuerzo procurando adaptarse al ambiente, lo cual, puede traer

consigo consecuencias a corto y largo plazo a nivel psicolégico y fisico.

Variable dependiente:

La discapacidad refiere a una ausencia en el momento de realizar alguna
conducta o actividad determinada dentro del margen normativo del colectivo social o la
comunidad en la que el sujeto se desarrolla. Por tanto, dicha ausencia puede
establecerse como algo diferente e incluso desconocido parcialmente dentro de lo
designado en el colectivo. El considerar que algo es diferente no implica o constituye la

exclusion o marginacion.
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Sujetos o Participantes
Para la presente investigacion participaron 13 cuidadores primarios de los
beneficiarios de “La Casita de San Angel I.A.P.” conformados por 10 mujeres y 3 hombres

en edades entre los 45 y 65 afos y escolaridad de primaria a posgrado.

Muestreo

Por conveniencia. Se suele utilizar sobre todo al principio una muestra por
conveniencia que se denomina muestra de voluntarios, y se utiliza si el investigador
necesita que los posibles participantes se presenten por si mismos (Crespo & Salamanca,

2018, péag. 2).

Tipo de Estudio

Enfoque metodologico: Nuestra investigacion es de corte cualitativo, ya que busca
comprender los fendmenos, explordndolos desde la perspectiva de los participantes en

su ambiente natural y en relacién con el contexto.

Descriptivo: El cual busca especificar las propiedades importantes de personas, grupos,
comunidades o cualquier otro fendbmeno que sea sometido a analisis. Miden o evaltan
diversos aspectos, dimensiones o componentes del fendmeno o fenédmenos a investigar

(Hernandez, et. al., 2014, pag. 92).
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Desde el punto de vista cientifico, describir es medir. En un estudio descriptivo se
selecciona una serie de cuestiones y se mide cada una de ellas independientemente,
para asi, describir lo que se investiga. Se resalta que miden de forma independiente los
conceptos o variables con los que tienen que ver. Requiere considerable conocimiento
del area que se investiga para formular las preguntas especificas que busca responder

(Hernandez, et. al., 2014, pag. 92).

El método fenomenoldgico trata de entender de manera inmediata el mundo del
hombre mediante una vision intelectual basada en la intuicién de lo que es dada o la cosa

misma (Mardonés & Ursua, 1994, pag. 44).

Asi mismo, el método fenomenolégico se enfoca en la esencia de la experiencia
compartida. El fenémeno se identifica desde el planteamiento y puede ser tan variado
como la amplia experiencia humana; puede abarcar cuestiones excepcionales, pero

también rutinarias y cotidianas (Hernandez, et. al., 2014, pag. 494).

Se fundamenta en las siguientes premisas:

1. Se pretende describir y entender los fendbmenos desde el punto de vista de
cada participante y desde la perspectiva construida colectivamente.

2. Se basa en el analisis de discursos y temas, asi como en la busqueda de
posibles significados.

3. El investigador confia en la intuicion, imaginacion y en las estructuras
universales para lograr aprender la experiencia de los participantes.

4. El investigador contextualiza las experiencias en términos de su temporalidad

(momento en que sucedieron), espacio (lugar en que ocurrieron), corporalidad
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(las personas que las vivieron) y el contexto relacional (los lazos que se

generaron durante las experiencias).

Condiciones:
En un ambiente natural, al recopilar los datos en el lugar objeto de la investigacion
en que ocurre el fenébmeno estudiado; buscando una perspectiva cercana de los

participantes (Hernandez, et. al., 2014, pag. 358).

Disefio Experimental

Poblacién, muestray muestreo: Se trata de un estudio de tipo transversal y se llevo a

cabo durante los meses de mayo y junio del 2023.

La poblacion es de tipo unicéntrica; al realizarse en la misma institucion y blanco,

al tomarse del nUmero de sujetos en ésta.

El tipo de muestra fue no probabilistica y accesible; el conjunto de participantes
gue pertenecen a la poblacién blanco y que estuvieron disponibles para la investigacion

(Otzen, et. al., 2017, pag. 4).

El tamafio de la muestra de los cuidadores primarios de personas con
discapacidad, en la Ciudad de México, quienes por medio del aviso de privacidad
expresaron su deseo de participar en el estudio, y el estimado del muestreo se realizd

por conveniencia teniendo el tipo de poblacion.

Se us6 el muestreo no probabilistico por conveniencia ya que permite seleccionar

aguellos casos accesibles que acepten ser incluidos. Esto, fundamentado en la
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conveniente accesibilidad y proximidad de los sujetos para el investigador (Otzen, et. al.,

2017, pag. 4).
Criterios de inclusion:

Los cuidadores primarios de los beneficiarios de “La Casita de San Angel |. A. P.”
gue participaron tenian como criterios de inclusion el tener al menos un mes de estadia
en la institucion, constancia, asistencia y participacion activa en las actividades de la
institucion, ambos géneros, rango de edad entre los 45 y 65 afios, escolaridad de primaria

a posgrado y manifestando la voluntad de participar en el estudio.
Criterios de exclusién:

Cuidadores secundarios de los beneficiarios, menos de un mes de estadia en la
institucion, inconsistencia en la asistencia o poca participaciéon en las actividades

programadas en la institucién, cuidadores que no tengan la voluntad de participacion.
Criterios de eliminacion:

Cuidadores primarios que no deseen participar en el estudio o bien, decidan

retirarse durante la aplicacion de este y dejen preguntas incompletas.
Instrumentos y/o Materiales

Cuestionario de datos sociodemograficos, que nos permitié recolectar informacién
general sobre el cuidador primario (nombre, género, edad, escolaridad, ocupacion y

estado civil).
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Entrevista semiestructurada, la cual considera la recoleccion de datos basandose

en una guia de asuntos o preguntas y el entrevistador tiene la libertad de introducir

preguntas adicionales para precisar conceptos y obtener mas informacion sobre los

temas deseados (es decir, no todas las preguntas estan predeterminadas) (Hernandez,

et. al., 2014, pag. 403).

Dicha entrevista, enfocada a obtener informacion del beneficiario de “La Casita de

San Angel I. A. P.” consideraba las siguientes preguntas:

10.

11.

12.

13.

14.

Tiempo de estancia en "La Casita de San Angel |.A.P.”
Nombre completo

Datos sociodemogréficos (sexo, edad, escolaridad)

¢, Cuenta con lectoescritura?

Parentesco

Lugar de nacimiento

Pasatiempos

¢, Cuanto tiempo dedica a la semana en sus pasatiempos?
¢, Cual es su diagnostico?

¢, Quiénes son las personas que constituyen el circulo familiar?
¢, Como es la relacion con los miembros de tu familia?

¢ Conoce las causas de la discapacidad que presenta su familiar?

Factores que causaron la discapacidad/ ¢como se adquirio la discapacidad?

¢, Realizan actividades recreativas en familia? ¢ Como cuales?
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15. ¢Cuédles son tus redes de apoyo?

16. Medio por el que te enteraste de "La Casita de San Angel . A.P."

Chomsky (1977) citado por Vargas, et. al. (2014) define a la Técnica de Redes

Semanticas Naturales RSN:

“La técnica utilizada para medir el significado psicolégico de
un concepto central a partir de las definidoras utilizadas para
dicho estimulo, obteniéndose asi un mapa en forma de red
de la organizacion de la informacion de la memoria a largo
plazo. Su importancia radica en que a través del lenguaje es
posible conocer y comprender muchos de los procesos
mentales, puesto que existe una intima relacion del lenguaje,
tanto con el pensamiento como con la percepcion y el

aprendizaje (pag.3)”.

Los constructos se emplean en las estructuras cognitivas que suelen
representarse en la experiencia de vida a través de la interpretacion de estimulos

selectiva la cual, se ve reflejada en el actuar del sujeto.

Por tanto, la técnica de Redes Semanticas Naturales constituye un recurso
empirico de acceso a la organizacion cognitiva de los significados, a través de los
significantes empleados, considerando que el universo cognitivo que de ahi resulta, es

fruto también de aprendizajes sociales (Vargas, et. al., 2014, pag. 3).
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Procedimiento

Se acude a la institucién educativa a la facultad de psicologia con el director Victor
Becerril como medio de enlace para acordar un primer encuentro con la coordinadora
Jessica Trinidad de la institucién de “La Casita de San Angel I. A. P.” nos contactamos
directamente con ella via telefénica para una breve explicacién de nuestro proyecto de
investigacion y una vez autorizado se envio el estudio de datos sociodemograficos y
entrevista semiestructurada via electrénica, asi como el aviso de privacidad de manejo

de datos para la contestacion de cada cuidador primario participante.

Posteriormente y una vez contestado el cuestionario, nos contactamos de nueva
cuenta para agendar las fechas de aplicacion directa del instrumento de Redes

Semanticas Naturales con cada uno de los cuidadores primarios.

La aplicacion del instrumento se realizd en una oficina con buena iluminacion y

evitando cualquier distractor o ruido.

e Primera etapa: La realizacion del instrumento.

En una hoja tamafo carta se coloca la ficha de identificacion con los siguientes
datos: Nombre, edad, escolaridad, sexo. Posteriormente, se coloca un ejemplo a realizar
con la palabra: naranja es... (estimulo) y debajo se presentan dos columnas en donde,
la primera se nombra: palabras definidoras, y la segunda: jerarquizacion, ambas con 5

filas debajo.

En otra hoja, se considerara el mismo instrumento, pero ya con el concepto de

discapacidad es...
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e Segunda etapa: Aplicar el instrumento, orientada por los siguientes pasos:

1. Se les pide que definan la palabra estimulo (discapacidad) con un minimo de cinco
palabras sueltas que puedan ser nombres, pronombres, sustantivos, adjetivos,
verbos y adverbios, sin utilizar preposiciones, conjunciones, articulos o cualquier otro
tipo de particulas gramaticales.

2. Una vez escritas las palabras definidoras, se les solicita a los sujetos que las
jerarquicen a partir de la importancia que cada una de ellas tiene, respecto de la
palabra estimulo que definieron (discapacidad). De esta manera, se pide que le
asignen el numero 1 a la mas importante, relacionada o que mejor defina a la
palabra estimulo, el nimero 2 a la que le sigue en importancia, el 3 a la siguiente y
asi sucesivamente hasta terminar de jerarquizar todas las palabras que dieron como
definidoras (Valdez, 1998, pag. 66).

e Tercera etapa: Calificacidon, obtencion y andlisis de resultados.

Una vez obtenidos los resultados, se realiza el vaciado de datos persona por
persona en una hoja de captura de informacién para redes semanticas que consta de una
columna para escribir las palabras definidoras seguido de cinco casillas para colocar la
frecuencia de aparicién de cada palabra definidora, y la sexta casilla sera para colocar el
valor M total (VMT) obtenido por cada una de las palabras. Siendo cuidadosos al anotar
cada frecuencia en la casilla correspondiente dependiendo de la jerarquia asignada por

cada sujeto.

Se procede a obtener los resultados a través de cuatro valores que permitiran
realizar el andlisis de informacion que se generdé: (Valor J, Valor M, Conjunto SAM, Valor

FMG, Valor J).
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ANALISIS ESTADISTICO DE LOS DATOS

En la presente investigacion el principal objetivo fue retomar el concepto de la
palabra “discapacidad” contrastada con la palabra “necesidades educativas especiales”
en los cuidadores primarios de los beneficiarios de “La Casita de San Angel I. A. P.” a

partir de sus propias experiencias y vivencias.

Mediante la técnica de Redes Semanticas Naturales, se exponen los resultados

obtenidos considerando los valores J, M, SAM Y FMG (Valdez, 1998, pag. 79).

Se aplicé una hoja de datos generales en “La Casita de San Angel |. A. P.” donde,
a partir de las cualidades de la muestra se muestran los datos sociodemogréaficos

encontrados:

Se retoma la participacion de 13 cuidadores primarios, el 85% corresponden al
sexo femenino (11 sujetos) y el 15% al sexo masculino (2 sujetos); en cuanto al rango de
edad de los participantes, este oscila entre los 45 y 74 afios, donde el 15.38%
corresponde a una edad de 74 afos; asi bien se considera en la escolaridad con un
porcentaje de 38.4% nivel bachillerato y un 7.6% para nivel primaria. Finalmente, se
observa un porcentaje mayor de parentesco como padre de familia con un 77%, seguido

por hermanos en un 15% y finalmente por abuelos en un 8%.

Resaltando la variedad de diagnosticos presentes en los beneficiarios de “La

casita de San Angel I. A. P”. los cuales son: Discapacidad intelectual, Disgenesia cerebral
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y Epilepsia controlada, Asperger, Autismo moderado, Trisomia 21 (Sindrome de Down),
Hidrocefalia, Retraso leucomalasia/ Quiste aracnoideo en el temporal izquierdo y
Pardlisis cerebral. Donde el Unico diagndstico repetitivo es el de Discapacidad intelectual
en un 53.8%, mientras que los demas, corresponden solamente a un beneficiario y en un

porcentaje del 7.6%.

A continuacién, se muestra la distribucién sociodemogréafica a partir de los
cuestionamientos realizados en la entrevista inicial con cada uno de los cuidadores

primarios participantes en la investigacion.

La red seméantica para la base estimulo “Discapacidad” se conforma de 16
palabras definidoras, denotando la palabra “Apoyo/ayuda” con el mayor peso semantico
(M=13), en segundo lugar “Condicién” (M=10), siguen, en el tercer, cuarto lugar y quinto
lugar con el mismo peso semantico (M=9) “Afrontar/buscar alternativas”, “Lento
aprendizaje” y “Dificultad de movimiento”; asi bien, en sexto y séptimo sitio con (M=7)
“Conflicto/dificultad” y “Entender/ comprender”. Por su parte, “Reto”, “Disminucién mental”
e “Inteligencia” (M=6) en octavo, noveno y décimo sitio de forma correspondiente al orden

aqui establecido. Finalmente, pertenecientes a (M=5) “Miedo”, “Independencia’,

“Especial”, “Personas”, “Motriz” y “Falta de comprension”.

El andlisis realizado a partir de la palabra Discapacidad se muestra simplificada en
la tabla 4, a su vez representada por una gréfica radial (gréfica 2), las cuales se muestran

a continuacion.
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Tabla 3

Datos Sociodemogréficos de cuidadores primarios en “la Casita de San Angel I. A. P.”

Variable Nl’;g}ggsde %
Edad

45 1 7.69%
48 1 7.69%
51 1 7.69%
57 1 7.69%
59 1 7.69%
61 1 7.69%
62 1 7.69%
65 2 15.38%
66 1 7.69%
71 1 7.69%
74 2 15.38%
TOTAL 13 100%
Sexo

Femenino 11 85%
Masculino 2 15%
TOTAL 13 100%
Escolaridad

Primaria 1 7.6%
Secundaria 2 15.3%
Bachillerato 5 38.4%
Licenciatura 4 30.7%
Posgrado 1 7.6%
TOTAL 13 100%
Diagnéstico

Disgenesia cerebral y epilepsia controlada 1 7.6%
Asperger 1 7.6%
Discapacidad intelectual 7 53.8%
Autismo moderado 1 7.6%
Trisomia 21 (sindrome de Down) 1 7.6%
Pardlisis cerebral 1 7.6%
Retraso leucomalasia 1 7.6%
TOTAL 13 100%

Nota: Se puede observar que el sexo femenino esta mayormente asociado al papel
del cuidador primario en los beneficiarios de “La Casita de San Angel I. A. P.”
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Tabla 4

Analisis del concepto de la palabra “Discapacidad”

PALABRAS DEFINIDORAS PESO SEMANTICO (VALOR M) % (VALOR FMG)
Apoyo/ayuda 13 100%
Condicion 10 76.9%
Afrontar/buscar alternativas 9 69.2%
Lento aprendizaje 9 69.2%
Dificultad de movimiento 9 69.2%
Conflicto/ Dificultad 7 53.8%
Entender/ comprender 7 53.8%
Reto 6 46.1%
Disminucién mental 6 46.1%
Inteligencia 6 46.1%
Miedo 5 38.4%
Independencia 5 38.4%
Especial 5 38.4%
Personas 5 38.4%
Motriz 5 38.4%
Falta de comprension 5 38.4%

Nota: El orden de los datos esté establecido de manera ascendente, donde se observa que el valor mas
alto esta representado por la palabra apoyo/ayuda.
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Gréfica 2

Nucleo de red para la base estimulo “Discapacidad”

Apoyo/ayuda
14— Condicién
Faltade 12— Afrontar/buscar

comprension” 10~ altemativas
Motriz ; . Lento aprendizaje
Personas [—L/ | | Dificultad de B VALOR M
. 1 | movimiento
| B VALOR FMG
Especial * ' Conflicto/ Dificultad
[ . Entender/
Independencia ;
PERDRSIIE et ” . comprender
Miedo ‘ ‘Reto
Inteligencia Disminucion mental

Nota: El grafico representa el Peso Semantico de las palabras definidoras, donde a mayor representacion
del color, le corresponde mayor peso, se observa enfonces que la palabra “apoyo/ayuda” es la que mas
peso tiene y en contraposicién se encuentran las palabras “miedo, independencia, especial, personas,

motriz y falta de comprension”.
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Consideraciones:
La riqgueza semantica del concepto “discapacidad” se conformé por un total de 45
palabras definidoras de las cuales, se tomaron 16 de ellas respecto a su frecuencia de

aparicion.

La red semantica para la base estimulo “Necesidades Educativas Especiales”
se conforma de 20 palabras definidoras. En primer lugar, “Terapia/ rehabilitacion” con

(M=15), en segundo, tercer y cuarto lugar con (M=12) “Talleres/ manualidades”,

“Actualizarlas” y “Movimiento”. “Convivencia”, “Ubicacidon” y “Deporte” asignandoles el

quinto, sexto y séptimo lugar con (M=8); la palabra “Lectura” en el octavo sitio con (M=

7), “Orden/ jerarquias”, “Escuelas” y “Desarrollo” en noveno, décimo y undécimo lugar

con (M=6). Finalmente asignando en (M=5) y en orden continuo, las palabras “Busqueda

” 1] ” 3 7 1] ” 1] [T

de opciones”, “Psicoldgicas”, “Comprender”, “Atencién médica”, “Ayuda”, “Seguridad”,

“Atenciones”, “Cualidades” e “Independencia’.

La representacion de la red semantica de la palabra “Necesidades Educativas

Especiales” se simplifica en la tabla 5 y grafico 3.
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Tabla 5

Analisis del concepto de la palabra “Necesidades Educativas Especiales”

DEFINIDORAS (CONJUNTO SAM) PESO SEMANTICO (VALOR M) % (VALOR FMG)
Terapia/ rehabilitacion 15 100%
Talleres/ manualidades 12 80%
Actualizarlas 12 80%
Movimiento 12 80%
Convivencia 8 53.3%
Ubicacion 8 53.3%
Deporte 8 53.3%
Lectura 7 46.6%
Ordenl/jerarquias 6 40%
Escuelas 6 40%
Desarrollo 6 40%
Busqueda de opiniones 5 33.3%
Psicolégicas 5 33.3%
Comprender 5 33.3%
Atencion médica 5 33.3%
Ayuda 5 33.3%
Seguridad 5 33.3%
Atencién 5 33.3%
Cualidades 5 33.3%
Independencia 5 33.3%

Nota: De igual manera se observa el orden, establecido de forma ascendente, observando que la palabra
“terapia/rehabilitacion” representa el valor mas alto.
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Gréfica 3

Nucleo de red para la base estimulo “Necesidades Educativas Especiales”
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Independencia __30 [ Talleres/...
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B VALORM
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Nota: Dicho gréafico muestra representado por colores el Peso Semantico, se observa que
“terapia/rehabilitacion” es la regién mas llena de color debido a que es la que tiene mayor peso y
“busqueda de opiniones, psicolégicas, comprender, atencion médica y ayuda” son las regiones con
menos color debido a que todas representan el menor peso.
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Consideraciones:
La riqueza semantica del concepto “necesidades educativas especiales” se conformé por
un total de 39 palabras definidoras de las cuales, se tomaron 20 de ellas respecto a su

frecuencia de aparicion.

A partir de la revisidn bibliogréfica y la experiencia directa con los participantes en
la investigacion se decide analizar los resultados por medio de tres categorias: factor de
derechos humanos, factor social y factor actitudinal con base en las palabras que
obtuvieron mayor peso semantico. Se ha de considerar las palabras con menor peso

semantico como parte importante de la red semantica.

Palabra estimulo “Discapacidad”

Apoyo/ ayuda

— Factor de derechos humanos: como funcién principal, promover la igualdad de
condiciones y oportunidades, buscando las herramientas necesarias para su
participacién en sociedad.

— Factor social: Una de las caracteristicas asociadas a la discapacidad es la
vulnerabilidad, lo que a su vez aleja a este colectivo de la normalidad, motivando todo
aguello que en sociedad se realice para su beneficio.

— Factor actitudinal: Se retoma a partir de la necesidad de comprender el proceso de

salud/enfermedad de su familiar, el cual trae altibajos familiares e individuales que en

ocasiones les impide sobrellevarlo.
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Condicién

— Factor de derechos humanos: Garantizar los principios rectores de los 6rganos que
los amparan.

— Factor social: Los cuidadores primarios hacen hincapié en las dificultades fisicas y
cognitivas que condicionan su valor, status o desarrollo en sociedad.

— Factor actitudinal: La conducta de cuidado, asi como la interaccion que surge a partir
de ello, esta regida por las limitantes del familiar con discapacidad.

Afrontar/buscar alternativas

— Factor de derechos humanos: Quienes se encargan de promoverlos desempefian un
papel dinamico buscando adaptarse al cumplimiento de las necesidades tanto
generales como particulares de la persona con discapacidad.

— Factor social: El contexto debe buscar y ofrecer las herramientas pertinentes que
permitan que la persona con discapacidad pueda integrarse en el mismo.

— Factor actitudinal: Aceptar las dificultades que pueden surgir a partir del diagnostico,
mas no enfrascarse en ellas. Indagar y buscar soluciones.

Lento aprendizaje

— Factor social: se cataloga a partir del diagnéstico y lo que se conoce acerca de la
discapacidad, cobrando fuerza en el contexto escolar a partir del desempefio
académico respecto a las expectativas en cuanto a su edad cronoldgica.

— Factor actitudinal: se hace una comparacion con personas del mismo circulo familiar

y educativo a partir de lo que se le dificulta hacer.
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Dificultad de movimiento

— Factor de derechos humanos: otorga su valor como persona que tiene derechos y
valores, sin desconocer sus diferencias y requerimientos especificos a partir de ellas.
— Factor social: se retoma como un sinénimo de impedimento para realizar cualquier
actividad que involucre un mayor esfuerzo fisico.

— Factor actitudinal: es una caracteristica visible que no demerita las otras cualidades
presentes en su persona.

Conflicto/dificultad

— Factor de derechos humanos: dependiendo de la perspectiva en la que se mire puede
resultar benéfico para algunas personas, pero no para otras.

— Factor social: algo que puede generar controversia ante cierto grupo de personas en
un determinado contexto.

— Factor actitudinal: pueden llevar a una inconformidad o desacuerdos respecto a las
decisiones que se tomen en beneficio a las personas con discapacidad.
Entender/comprender

— Factor de derechos humanos: se busca generar conciencia social de lo que esy lo
gue implica la discapacidad, a partir de la dignidad humana.

— Factor social: ampliar el panorama actual del conocimiento y vision del concepto de
discapacidad, considerando un enfoque multidisciplinario con la finalidad de evitar su
segregacion y discriminacion.

— Factor actitudinal: buscar los medios necesarios que permitan obtener mayor

conocimiento sobre sus implicaciones, consecuencias y la discapacidad en si.
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Reto

— Factor de derechos humanos: busqueda constante de cumplimiento de los
lineamientos y que se lleve a cabo lo establecido para su beneficio.

— Factor social: dada la individualidad y multiplicidad de creencias surgen prejuicios en
torno al poco conocimiento o desconocimiento de lo que implica la discapacidad.

— Factor actitudinal: adaptarse a un nuevo modo de vida a partir de la llegada de la
persona con discapacidad, asi como por el mismo vinculo afectivo y familiar que los
une lo que influye directamente en el actuar.

Decremento mental

— Factor social: indicador de estar debajo del rango de normalidad establecido en el
ambito educativo, denota un caracter despectivo para referirse a la dificultad presente
en la persona con discapacidad.

— Factor actitudinal: una dificultad cognitiva a partir del diagndstico y observable en la
cotidianidad de su interaccion.

Inteligencia

— Factor de derechos humanos: reconoce la capacidad de entendimiento y aprendizaje
al promover la inclusién para su desarrollo en los &mbitos escolar y laboral.

— Factor social: qué tanto, a partir de sus habilidades son capaces de desenvolverse
en su entorno y en los diferentes ambitos de su vida personal, educativa y social en
general. Asi mismo, la influencia de las ciencias para determinar un diagndstico
valorando y midiendo sus capacidades a partir de instrumentos que lo avalen.

— Factor actitudinal: a partir del grado de discapacidad con que se diagnostica, el

cuidador se enfoca en todo aquello que si puede hacer.
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Miedo

— Factor social: a lo que se desconoce e ignora.

— Factor actitudinal: enfrentarse a nuevos cambios, a las expectativas del futuro y sobre
todo, situaciones inesperadas e inevitables como accidentes y muerte.
Independencia

— Factor de derechos humanos: establece el respeto de la dignidad, la autonomia
individual, incluida la libertad de tomar las propias decisiones, y la independencia de
las personas con discapacidad.

— Factor social: a partir de las limitaciones, existe la creencia de que esta sea dificil de
lograr debido a la discapacidad.

— Factor actitudinal: vista como una prioridad y fin de los cuidados realizados en el
presente, que rinda frutos en un futuro cuando ellos ya no se encuentren al cuidado
de la persona.

Especial

— Factor de derechos humanos: abocado al &mbito educativo con la finalidad de tener
una inclusioén plenay efectiva.

— Factor social: con un enfoque segregacionista en el contexto escolar a partir de la
falta de habilidades en el aprendizaje.

— Factor actitudinal: sin dejar de lado las dificultades que existen en torno a la

discapacidad, su valor radica en su individualidad, el amor y vinculo que existe.
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e Personas

— Factor de derechos humanos: por el simple hecho de ser humano, todos los derechos
son inherentes sin distincién alguna y en igualdad de condiciones.

— Factor social: un ser que esta en constante transformacion, con singularidades y
caracteristicas que los hace unicos e irrepetibles.

— Factor actitudinal: la discapacidad no define por completo lo que son.

Palabra estimulo “Necesidades Educativas Especiales”

e Terapia/ rehabilitacion:

— Factor de derechos humanos: al considerar la educacion como un derecho
fundamental en el ser humano, busca promover la educacion especial en personas
que presenten dificultades para aprender.

— Factor social: representacion desde una perspectiva de enfermedad.

— Factor actitudinal: oportunidad para que el familiar con discapacidad pueda mantener
y desarrollar sus habilidades.

e Talleres/ manualidades

— Factor de derechos humanos: alternativas fundamentales que apoyen su
independencia en el ambito personal, social, educativo y laboral.

— Factor social: herramientas que buscan mejorar la calidad de vida del colectivo.

— Factor actitudinal: actividades que aportan a la busqueda y descubrimiento de nuevas

habilidades y pasatiempos.
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Actualizarlas

— Factor de derechos humanos: mostrar interés en las nuevas necesidades y cambios
con el paso del tiempo para modificar y considerar su aplicabilidad.

— Factor social: un tema controversial a partir de su desconocimiento aunado a la falta
de atencion para mejorar la atencion que se les da.

— Factor actitudinal: promover la informacion de lo que en realidad son las necesidades
educativas especiales y a partir de ello saber de qué manera ellos pueden ayudar a
sus familiares.

Movimiento

— Factor social: sin la capacidad suficiente para desplazarse de un lugar a otro
dificultando su total independencia, lo que los convierte en un grupo vulnerable.

— Factor actitudinal: no limitarse y buscar opciones de crecimiento a partir de las metas
obtenidas.

Convivencia

— Factor de derechos humanos: incitar a la poblacion en general a la no discriminacion
a partir de las caracteristicas individuales de cada persona en su etapa educativa.

— Factor social: incorporarlos en la vida social sin dejar de lado que actualmente se
siguen catalogando a las personas a partir de sus necesidades lo que llega a
dificultarla.

— Factor actitudinal: incentivarla como medio para afrontar la realidad.
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Ubicacion

— Factor de derechos humanos: saber los fundamentos que promueven las
necesidades educativas especiales para recurrir a ellos cuando se requiera.

— Factor social: no existe la difusion necesaria para entender su origen y en qué
consisten.

— Factor actitudinal: interés en saber mas del tema, pero desconocer el contenido real
del mismo.

Deporte/lectura

— Factor de derechos humanos: garantizar el goce y apoyo de estas actividades como
medios de recreacion y desarrollo.

— Factor social: existe una vision amplia que permite valorar en mayor medida sus
objetivos alcanzados en estos ambitos en comparacion con personas que no
requieran de necesidades especiales.

— Factor actitudinal: pensar que el que la persona pueda realizar dichas actividades le
da un plus para motivar su éxito.

Orden/jerarquias

— Factor social: a partir de las necesidades del individuo, surge el tipo de atencién que
va a recibir.

— Factor actitudinal: lo que sigue después de alcanzar el aprendizaje.
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Escuelas

— Factor de derechos humanos: la educacion especial tendra por objeto la formacion
de la vida independiente y la atencién de necesidades educativas especiales que
comprende entre otras, dificultades severas de aprendizaje, comportamiento,
emocionales, discapacidad multiple o severa y aptitudes sobresalientes, que le
permita a las personas tener un desempefio académico equitativo, evitando asi la
desatencion, desercidn, rezago o discriminacion.

— Factor social: es el medio por el cual se brinda la atencion a las necesidades.

— Factor actitudinal: conocimiento sobre el aporte a la atencién de las necesidades
educativas especiales del familiar.

Desarrollo

— Factor de derechos humanos: finalidad de los principios que rigen la Convencion de
los derechos de personas con discapacidad.

— Factor social: busca potencializar sus habilidades a partir de las actividades sociales
para este colectivo.

— Factor actitudinal: las expectativas que se tienen respecto a lo que se realiza para su
beneficio.

Busqueda de opiniones

— Factor social: crear un criterio personal.

— Factor actitudinal: tener una idea del panorama de como se concibe a partir de los

diferentes contextos en que se desenvuelven.
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Psicologicas

— Factor de derechos humanos: fomentar la integracion social a partir de la busqueda
de bienestar individual.

— Factor social: existencia de una situacion que perturba su bienestar.

— Factor actitudinal: via principal para la busqueda de apoyo.

Comprender

— Factor social: tratar de empatizar con la situacion y las personas involucradas.

— Factor actitudinal: como persona allegada busco la manera de apoyar sin demeritar
la situacion.

Atencion

— Factor de derechos humanos: estar al pendiente de que las personas encargadas de
hacer valer los derechos cumplan con su funcién correctamente.

— Factor social: al considerarse como un grupo vulnerable dentro del colectivo la
atencion se enfoca en ellos.

— Factor actitudinal: pasa a ser el miembro con mayor prioridad en la familia lo que
puede llevar a acuerdos o desacuerdos dentro de.

Ayuda

— Factor de derechos humanos: creacion de ayudas técnicas que permitan habilitar o
compensar alguna limitacion en el funcionamiento.

— Factor social: motivacion para compartir el interés y mejorar la atencion del colectivo.
— Factor actitudinal: como cuidador, todo aquello que se realiza es en beneficio de

mejorar la calidad de vida de la persona a la que cuida.
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Seguridad

— Factor de derechos humanos: busca garantizarla a partir de programas en su
beneficio.

— Factor social: a partir de la creacion de instituciones se promueve como una garantia
y respeto a su persona.

— Factor actitudinal: desde el actuar como cuidador, hay una busqueda constante de
estabilidad.

Cualidades

— Factor social: caracteristicas personales que permiten la interaccién con otras
personas.

— Factor actitudinal: otorgarles mayor peso a los aspectos positivos de la persona.
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CONCLUSIONES

La discapacidad en el ambito social se conceptualiza a partir del modelo que la
considere, ésta evoluciona a partir de las necesidades que surgen de ella y su aplicacion
en el medio. Resulta importante profundizar en como la sociedad comprende al colectivo
de las personas con discapacidad y como se actla a partir de ello. Se hace énfasis en

gue, mas que ser una limitante que se padece, es una condicion de vida.

Actualmente existen organizaciones a nivel internacional y nacional encargadas
de promover la inclusion a partir de los derechos humanos universales en igualdad de
condiciones, con la finalidad de propiciar herramientas necesarias que les permitan ser
personas mas independientes y lograr una mejor calidad de vida; un aspecto fundamental
para lograrlo es la educacion, la cual retoma las necesidades educativas especiales que
refieren al apoyo efectivo en igualdad de oportunidades en el proceso de ensefianza-
aprendizaje, recordando que éstas son aplicables a la sociedad en general y no sélo

especificas a las personas con discapacidad.

Es necesario enfatizar en la implementacién de los Derechos de las Personas con
Discapacidad que parten de los Derechos Humanos Universales y a su vez, consideran
la dignidad humana, pero desde distintas perspectivas, no sélo la juridica. Habré&
entonces que reconocer la responsabilidad de los individuos encargados de tomar las
decisiones correspondientes para promover la integridad, paz y seguridad para todas las

personas.
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Dando por hecho que la dignidad humana es autoasumida, consecuencia de
nuestra autonomia y que por el simple hecho de ser personas somos fines por nosotros
mismos, no existe una medida en cuanto a la valia de cada uno de nosotros porque ésta

es la misma para todos.

Asi mismo, el empleo es un factor fundamental para alcanzar la independencia
una vez que se concluye la etapa educativa. Hay instituciones encargadas de fomentarlo
a través de actividades y talleres especializados desde un enfoque multidisciplinario, los
cuales han establecido diversos objetivos para el alcance de la inclusién en sociedad. Un
ejemplo de esto es la institucién “La Casita de San Angel I. A. P.”, lugar donde se realizd

la investigacion.

La familia resulta un eje fundamental para el desarrollo de las personas con
discapacidad ya que es el pilar principal con quienes tiene el primer contacto y a su vez,
crea vinculos afectivos por los lazos sanguineos que los unen. Es importante mencionar
gue a quien asume el cuidado y responsabilidad de la persona se le considera cuidador
primario, el cual, a partir de las funciones que desempefia en el cuidado, desde su
experiencia, pasara por una serie de etapas o procesos que involucran su estado fisico

y psicologico.

Considerando que el objetivo principal de esta investigacion fue analizar sobre la
construccion del concepto de discapacidad en los cuidadores primarios de “La Casita de
San Angel I. A. P.” respecto a la experiencia propia, se retomé la influencia de la misma
para que ellos pudieran responder el instrumento haciendo uso de las palabras que

relacionan directamente con el concepto de discapacidad. Se encontrd0 una riqueza
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conceptual de 16 palabras definidoras para la palabra “Discapacidad”. En primera
instancia se asocia la palabra apoyo/ayuda con la discapacidad, prevalecen otros
componentes del concepto como condicion, afrontar/buscar alternativas, lento
aprendizaje, dificultad de movimiento, conflicto/dificultad, entender/comprender, y
finalmente aquellas palabras con menor peso semantico: reto, disminucion mental,
inteligencia, miedo, independencia, especial, personas, motriz y falta de comprension. Lo

gue compone toda la red semantica.

En cuanto al significado psicolégico que tiene la palabra “discapacidad”, se
observa entre los participantes que esta ligada directamente con el apoyo o ayuda con
gue actualmente cuentan, lo que les permite verla como una condicion que debe ser
afrontada con la finalidad de buscar alternativas para comprender los conflictos y
dificultades que surgen a partir de la disminucién mental, lento aprendizaje y dificultad de
movimiento en sus familiares lo que representa un reto debido a falta de comprensién
gue aun en la actualidad existe, generando cuestiones emocionales como el miedo
constante al futuro de su familiar, siendo la independencia la principal finalidad a lograr a

partir de los cuidados otorgados una vez que ellos ya no estén.

Asi mismo, con la finalidad de indagar mas sobre la discapacidad como parte
fundamental en el ambito educativo, se considerd necesario hacer uso de la palabra
“Necesidades Educativas Especiales” con una riqueza de 20 palabras definidoras, de las
cuales, terapia/rehabilitacion fue la palabra con mayor asociacion a las necesidades
educativas especiales, seguido de talleres/ manualidades, actualizarlas, movimiento,
convivencia, ubicacion, deporte y lectura; asi bien, las que tuvieron menor peso

semantico: orden/jerarquias, escuelas, desarrollo, busqueda de opiniones, psicolégicas,
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comprender, atenciéon meédica, ayuda, seguridad, atencion, cualidades e independencia,

concluyendo asi toda la red semantica.

Referente al significado psicolégico de la palabra “necesidades educativas
especiales”, se observa que terapia, rehabilitacion, manualidades, talleres, deporte y
lectura estan directamente relacionadas a partir de como vivieron el aprendizaje de sus
familiares y su convivencia; sin embargo, reconocen la necesidad de actualizarlas para
ubicarlas y ordenarlas sobre todo en los medios de ensefianza como las escuelas, no sin
antes, buscar opiniones para comprender dichas necesidades desde un enfoque médico
y psicolégico que brinde la ayuda, atencion y correcta seguridad, que los motive en su

desarrollo considerando sus cualidades para lograr la independencia.

El contexto en que se realizd la investigacion juega un papel fundamental en la
construccion del concepto de los cuidadores primarios. Se hace énfasis en que la mayoria
de los cuidadores primarios son del sexo femenino con una escolaridad media superior y
con un rango de edad de entre los 45 a los 74 afios, con un tiempo de estancia en la
institucion de entre los 4 meses hasta los 20 afios, dedicados en mayor medida a las
labores del hogar, por tanto, se retoma mayor tiempo para el cuidado de su familiar con

discapacidad.

Para complementar el andlisis se consideraron tres factores (derechos humanos,
social y actitudinal), los cuales permitieron reflexionar sobre cada palabra resultante

mediante la aplicacion de la técnica de Redes Semanticas Naturales.

En cuanto al apartado de discapacidad mediante el factor de Derechos Humanos

se observa que los cuidadores primarios son conscientes de la importancia y
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cumplimiento de las garantias que deben recibir sus familiares con discapacidad en los
diferentes &mbitos para una mejor calidad de vida. En el factor social, se toma en cuenta
la opinién o perspectiva del contexto en que se desenvuelven mediante los estereotipos
gue se han establecido a lo largo del tiempo a partir del diagnéstico o del término
“normalidad-anormalidad” y que a su vez influyen en el trato que reciben. Finalmente, en
el factor actitudinal, se interesan por comprender la discapacidad, apoyando el desarrollo
Optimo de su familiar y reconociendo su valor sin importar sus limitantes, pueden
anteponer el bienestar de su familiar por sobre el de los demas miembros de la familia e
incluso el de ellos mismos, presentan una actitud constante de miedo y falta de certeza

hacia el futuro debido a la ausencia ya sea por enfermedad o muerte.

En el apartado de necesidades educativas especiales, en el factor de derechos
humanos los cuidadores primarios toman en cuenta la validacion y cumplimiento de la
educacion como un derecho elemental que potenciara sus habilidades al enfrentarse a la
vida y logro de su independencia; en el factor social, existe poca informacion en cuanto
a la comprension de lo que compete a las necesidades educativas especiales
considerando que las actividades fomentan su independencia y autonomia; en el factor
actitudinal, existe la necesidad de comprender la realidad de las necesidades y el método

de aprendizaje que se adapte a su familiar.

Una de las principales limitantes en dicha investigacion, fue el niumero de
participantes a partir de quienes conforman en total la poblacién de cuidadores primarios
en la institucién. Tomando en cuenta que, de los 21 cuidadores, solamente participaron
13. Los resultados obtenidos deberan ser tomados en cuenta solamente en “La Casita

de San Angel I. A. P.” debido a su especificidad en la misma.
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Se observa la influencia de la dindmica y vinculos familiares existentes, asi como
la clase social y el lugar en el que se reside como factores que intervienen primeramente
en la experiencia, posteriormente, en su interpretacidon y conceptualizacion de la
discapacidad. Al hablar de necesidades educativas especiales, fue notable la dificultad

para conceptualizarla expresando dudas constantes sobre lo que implica.

Obteniendo los datos, se clarifica la existencia de palabras definidoras que se
repiten constantemente sin importar la edad, el sexo, el nivel educativo de los
participantes; lo que permite establecer un panorama respecto a cOmo las personas
aprenden, conciben y entienden la realidad a partir de la cultura (Diaz Guerrero, 1982,

citado por Valdez, 1998).

Un factor que se considera relevante para la vision de la discapacidad es inclusion
la cual se establece desde la fase educativa. Alun se lucha en contra de una visién
segregacionista desde el modelo clinico a partir de los signos/sintomas que llevan a un
diagnéstico, a una clasificacion y a una vision discriminatoria por la interpretacion que se
le da, se asume bajo la perspectiva social desde los estereotipos sociales que impactan
en la manera en como se establece lo anormal desde un punto de vista estadistico, es

decir, fuera de la norma.
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AVISO DE CONFIDENCIALIDAD

A través del presente documento, expreso mi voluntad de participar en la
investigacion, aportando mi informacion a través de la encuesta que se realizara, he sido
informado (a) en forma clara y detallada sobre el propésito y naturaleza del estudio. Asi
mismo, indicar que mi participacion es voluntaria; ademas, confio en que la investigacion
utilizar4 adecuadamente dicha informacion, asegurandome la méxima confidencialidad.

Por lo tanto, comprendo y acepto participar en la investigacion.

Firma del participante Firma del investigador
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REDES SEMANTICAS NATURALES

El objetivo de la presente investigacién es conocer los aspectos relacionados con su
concepto de discapacidad. Los datos seran tratados de forma estadistica y se guardard su

confidencialidad.

Instrucciones: A continuacion, se le presentaran dos palabras estimulo, las cuales debera definir
con cinco palabras (pueden ser nombres, pronombres, sustantivos, adjetivos, verbos y

adverbios). Evita el uso de preposiciones, conjunciones o articulos.

Una vez escritas las cinco palabras definidoras, enumera del 1 al 5, considerando el nimero “1”
como la més importante y que mejor defina a la palabra de estimulo y asi sucesivamente hasta

terminar de jerarquizar todas las palabras.

A continuacion, hay un ejercicio de prueba para corroborar que las instrucciones hayan sido

claras.

Palabra estimulo: “NARANJA”

Palabras definidoras Jerarquia
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Observaciones:

Lugar y fecha: Ciudad de México, a de del 2023.

No.

Tiempo

Inicio: o Discapacidad o NEE

Palabra estimulo: “DISCAPACIDAD”

Palabras definidoras Jerarquia
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Palabra estimulo: “NECESIDADES EDUCATIVAS ESPECIALES”

Palabras definidoras Jerarquia




