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Introduccion

El término de discapacidad ha ido evolucionando a través de los Gltimos afios, pues hace unas
décadas las personas con discapacidad eran vistas como enfermos que necesitaban una
rehabilitacion para ser reparadas y asi desenvolverse de manera normal en la sociedad. Hoy en
dia la Convencidn Internacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad define a la
discapacidad como “el resultado de la interaccion entre las personas con deficiencias y las
barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la
sociedad, en igualdad de condiciones con las demas” (Organizacion de las Naciones Unidas,

2007, p. 1)

Por tanto, es importante valorar la forma en que el concepto de discapacidad ha ido
cambiando porque las diferentes maneras de clasificar a las personas con discapacidad pueden
convertirse es una barrera al momento de buscar su autonomia e independencia (Pifieros, 2017).
Por otra parte, son diversas las organizaciones que tratan de velar por que las personas con
discapacidad disfruten sus derechos como cualquier otro ciudadano por medio de diferentes leyes
y politicas, pero es importante que todo esto se promueva en cada uno de los paises de modo que
sensibilicen a las demas personas y lleguen a aquellos entornos en los que la persona con

discapacidad se desarrolla.

Ahora bien, aunque en la actualidad se habla de inclusion se desconoce a quién se va incluir,
lo cual no permite que las actitudes y pensamientos de rechazo hacia esta poblacion cambien.
Miguez (2006) menciona que “al catalogar a alguien de «diferente» se caeria en riesgo de
marginacion, se le estarian quitando las posibilidades reales de desarrollo de sus capacidades
innatas y las que vaya adquiriendo” (p. 127). Asimismo, el autor afirma que estos pensamientos
hacia la persona con discapacidad pueden llegar a expropiar al sujeto de su derecho de
autodeterminacion. Estas creencias o estereotipos son parte de los imaginarios sociales, los
cuales son mdltiples y variadas construcciones mentales socialmente compartidas (Baeza citado
en Cegarra, 2012).

El propdsito del presente estudio fue conocer la manera en que los imaginarios sociales
pueden influir en el desarrollo de la autodeterminacion en las personas con discapacidad fisica

desde los diferentes ambitos sociales: familia, escuela, trabajo etc. Y se trat6 de identificar cuales



son los principales imaginarios que contribuyen a la creacion de barreras para que las personas

con discapacidad fisica alcancen una plena participacion social.

Por otra parte, fue importante conocer el punto de vista de las personas con discapacidad
fisica ante los imaginarios sociales que se tienen de ellos, porque podrian existir varios
imaginarios sociales, pero el impacto que tienen en cada una de las personas es diferente, por eso
se recogieron sus experiencias personales. Por tanto, no solo se incluy6 en el estudio a personas
con discapacidad sino también a las personas que conviven con ellas, ya que pueden ser un
apoyo que facilite a que la persona con discapacidad goce de una vida plena e independiente o

que por otro lado, puedan ser una barrera que obstaculice este desarrollo.

En el Capitulo I se describio el planteamiento del problema, la situacion actual del problema
de investigacion, se plantearon los objetivos y las preguntas de investigacion, junto con la

justificacién de la importancia que tiene conocer mas acerca del tema.

En el Capitulo 11 se desarrollaron las categorias de analisis de la investigacion a traves de la
sustentacion teorica, asi como su relevancia en el contexto actual de la poblacion con la cual se
trabaj6. Se tomaron en cuenta como categorias de analisis los imaginarios sociales, discapacidad

fisica, autodeterminacién y la participacién social.

En el Capitulo 11l se planted la metodologia que se utilizd durante toda la investigacion,
explicando el tipo y enfoque de investigacion, la poblacion con la que se trabajo, asi como los

instrumentos utilizados para la recoleccién de datos.

En el Capitulo IV se realizé el andlisis de resultados provenientes de las respuestas obtenidas

de las entrevistas para dar respuesta a los objetivos planteados en la investigacion.

En el Capitulo V se incluyeron las conclusiones y recomendaciones de la investigacion
partiendo de los resultados obtenidos. Por ultimo, se incluyeron los anexos como las guias de
entrevista, consentimientos informados, presupuesto, entre otros y las referencias bibliograficas

utilizadas durante todo el proceso de investigacion.



Capitulo I. Planteamiento del problema

1.1 Situacion problemética

El enfoque de discapacidad basado en los derechos humanos es relativamente nuevo, pues la
mayor parte de la historia se ha visto a la discapacidad desde un punto de vista médico o
rehabilitador (Gomez, Restrepo, Gafian y Cardona, 2018), el cual se basa en la biologia de la
persona por lo que requiere rehabilitacion para mejorar. Segun Cerros, Hernandez y Monge
(2013) en El Salvador fue hasta alrededor del afio 1980 en que se comenz0 a tomar el modelo
social como enfoque para la discapacidad, posibilitando cambios de actitud en la comprension de

esta.

El modelo social permitié “adaptar el entorno y los espacios publicos a las necesidades de las
personas con discapacidad, a fin de evitar su exclusion social” (Cerros, Hernandez y Monge,
2013, p. 28). El objetivo de este modelo es minimizar aquellas limitaciones o desventajas que
encuentran las personas con discapacidad dentro de la sociedad en la que se desenvuelven.
Luego de varios movimientos, acuerdos y cambios en las tendencias, tanto internacionales como
nacionales, la Organizacion de las Naciones Unidas proclamé la Convencion Internacional sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2007), la cual protege, promueve y
asegura el goce pleno y en condicién de igualdad de todos los derechos humanos y libertades

fundamentales de las personas con discapacidad.

Pérez (citado por Gomez, Restrepo, Gafian y Cardona, 2018) considera que la convencién
promueve Y prioriza la accesibilidad universal, el disefio universal y los ajustes razonables para
la inclusion de las personas con discapacidad. Estos conceptos son modificaciones o
adaptaciones necesarias que buscan romper con las barreras de desigualdad a las que se enfrente
la persona con discapacidad. Asi, el objetivo de la convencion es garantizar a las personas con
discapacidad el goce o ejercicio, en igualdad de condiciones con las demas, de todos los

derechos humanos y libertades fundamentales (Organizacion de las Naciones Unidas, 2007).

Por otra parte, pese a todos estos esfuerzos por generar cambios sociales en la vida de las
personas con discapacidad, estas siguen expuestas a situaciones de exclusion. Las personas con
discapacidad contintan experimentando desventajas en el ambito laboral, restricciones para

acceder a la educacion, reducida movilidad en el entorno y la presencia de factores que
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minimizan la posibilidad de desempefiarse en una actividad productiva que garantice
independencia econdmica y autonomia personal (Zodek, 2015). En EI Salvador pese a las leyes
que existen para promover la inclusién de las personas con discapacidad, estas contintan siendo
marginadas, tanto en el area laboral como en lo educativo y lo social. Es por esto, que existe una
contradiccion entre lo que establece el Estado con respecto a los derechos de las personas con
discapacidad y la realidad que enfrenta esta poblacion en el dia a dia (Arévalo, Argueta &
Urbina, 2008).

El hecho que una persona tenga una discapacidad no debe limitar los derechos que esta posea,
estas personas deben de poder desenvolverse dentro de la sociedad al igual que el resto de la
poblacién. Ademas, deben de existir servicios de equiparacion de oportunidades, como afirman
Cerros, Hernandez y Monge, “no debe haber restricciones para el acceso y disfrute de los
beneficios del sistema social y juridico, medio fisico, vivienda, transporte, comunicaciones,
servicios de salud y educacion, oportunidades de trabajo, vida cultural, social, recreativa,

deportiva, econdomica y politica” (2013, p.30).

Sin embargo, es de suma importancia resaltar que la inclusion de las personas con
discapacidad no es Unicamente trabajo del Estado, sino que de toda la sociedad. Se reconoce que
la vulnerabilidad social y las condiciones de desigualdad que existen dentro de la sociedad
pueden promover la discriminacion a las personas con discapacidad (Gémez, Restrepo, Gafan &
Cardona, 2018). Por tanto, para lograr obtener mayor justicia social en la vida de las personas
con discapacidad es necesario garantizarles los medios y recursos necesarios para que estos

puedan ejercer sus derechos y lograr una participacion independiente.

Entre las diversas discapacidades que existen se encuentra la discapacidad fisica, la cual es
puede ser definida como la alteracion del aparato motor causada por un funcionamiento
deficiente del sistema nervioso central, del sistema muscular, sistema 6seo o de una interrelacion
de los tres sistemas que dificulta o imposibilita la movilidad funcional de una o varias partes del
cuerpo” (Basil, Soro-Camats y Bolea citados por Guzman, 2016, p. 4) que al enfrentarse a las
barreras existentes en el entorno puede limitar o impedir la participacion y aprendizaje de una

persona.

Las personas con discapacidad fisica pueden presentar caracteristicas muy variadas y la

prevalencia de estas pueden ser permanentes o temporales, por ende, la mayoria de estas
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dificultades pueden afectar la movilidad funcional de una o varias partes del cuerpo (Soro, 1994).
Esta disfuncion organica da lugar a clasificaciones como hemiplejia, paraplejia, diplejia,
tetraplejia, y a diferentes grados de disfuncion muscular que pueden producir espasticidad,
atetosis, ataxia, y en algunos casos la discapacidad conlleva otros trastornos asociados como son

dificultades visuales, auditivas, neuropsicoldgicas, cognitivas (Soro, 1994).

Segun el censo realizado en el afio 2015 por el Consejo Nacional de Atencion Integral a la
Persona con Discapacidad (CONAIPD, 2015) en El Salvador el 6.4 % de la poblacion presenta
algln tipo de discapacidad, es decir, que 410,798 personas del total de la poblacion viven con
discapacidad. De este total, 193,053 personas tienen discapacidad fisica, lo que significa que el
40.7 % del total de poblacion con discapacidad son personas con discapacidad fisica, siendo esta

la discapacidad con mayor porcentaje a nivel nacional.

En muchas ocasiones las personas con discapacidad fisica suelen tener una participacion
social limitada, a causa de las diversas barreras con las que se deben de enfrentar en el dia a dia.
Bartolomé (citado por Geva, 2011) resalta la importancia de la participacion social en el
desarrollo de las competencias ciudadanas, estableciendo que estas permiten el reconocimiento
juridico y legal, en el cumplimiento de sus derechos y obligaciones. Debido a las restricciones
con las gque se enfrentan las personas con discapacidad es importante brindar mayor accesibilidad
y universalidad a los espacios publicos, permitiéndoles a las personas con discapacidad mayor

participacién y herramientas para enfrentarse con diversos entornos sociales.

Segun Cabrera (citado por Geva, 2011), la participacion social es el eje que permite a un
ciudadano desenvolverse dentro de la sociedad con el uso pleno de los espacios publicos y
comunes, con el fin de que este goce de sus derechos de forma plena. En muchas ocasiones a las
personas con discapacidad se les suele restringir las oportunidades que estas pueden tener dentro
de la sociedad, en comparacion del resto de la poblacién. Por lo que es necesario analizar y
evaluar las posibilidades de participacion que tienen las personas con discapacidad dentro de la
sociedad y como al fomentar su participacion social de forma activa se favorece su crecimiento
personal y social (Geva, 2011).

La Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(Organizacion de las Naciones Unidas, 2007) protege y promueve la participacion social de las

personas con discapacidad, con el objetivo de que estas puedan cumplir con sus derechos y
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deberes. La convenciéon también fomenta el uso de adaptaciones y modificaciones de los
espacios en donde se desenvuelven las personas con discapacidad para que estas logren

desenvolverse de manera independiente.

Tal y como se ha establecido las barreras con las que se enfrentan las personas con
discapacidad se deben a varios factores, en algunos casos esto puede ser debido a la propia
discapacidad. Sin embargo, en muchas ocasiones esto se debe al poco desarrollo de autonomia e
independencia de la persona, estas caracteristicas estdn directamente relacionadas a la
autodeterminacion de una persona. La autodeterminacion es una caracteristica que se utiliza para
referirse a aquellas personas que actian como los principales agentes causales de su propia vida
(Shogren, et al., 2015). Bajo esta perspectiva, actuar de manera autodeterminada implica que las
acciones se pueden agrupar seguin sus rasgos en tres dimensiones: acciones volitivas, acciones

agenciales y creencias de control-accién (Vicente, Mumbardd, Roselld, Verdugo & Gine, 2018).

Actuar de forma volitiva significa que la persona actla de manera autonoma y sin la
influencia de terceros, e iniciando a actuar cuando uno decide hacerlo; las acciones agenciales se
refieren a actuar de manera que las propias acciones estén encaminadas a la consecucion de
objetivos personales. También ser autodeterminado implica mostrar creencias de control-accion,
es decir, conocer las propias capacidades que se tienen para cumplir con los objetivos personales,
ser capaz de ajustar las expectativas a los limites de cada persona y sentir realizacion personal al

Ilevar a cabo determinadas acciones (Vicente et al., 2018).

Wehmeyer et al (citados en Vicente et al., 2018) establecen que dentro de las dimensiones de
la autodeterminacion existen componentes especificos, los cuales pueden ser utilizados como
pautas para establecer el nivel de autodeterminacion de una persona. Dentro de las acciones
volitivas estan los componentes de tomar decisiones, hacer elecciones, solucionar problemas y
establecer metas; en las acciones agenciales se encuentran la autogestion y autoinstrucciones,
autoobservacion, autoevaluacion y autorrefuerzo, independencia y autodefensa. Yen las
creencias de control-accion se incluyen el locus de control interno, atribuciones positivas de

eficacia y expectativas de control, autoconciencia y autoconocimiento (Vicente et al., 2018).

Entonces, para lograr la participacion social de las personas con discapacidad fisica influye el
nivel de autodeterminacién que han desarrollado. Para esto, son necesarios contextos familiares y

educativos que brinden las herramientas y oportunidades suficientes y adecuadas para que las
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personas con discapacidad desarrollen las habilidades que necesitan para la toma de decisiones,
resolucion de problemas y autorregulacion en los diferentes entornos donde se desenvuelven
(Peralta, 2008). No obstante, en opinion de Peralta (2008) en muchas ocasiones los estudiantes
con discapacidad egresan de la escuela para enfrentarse a las exigencias de la vida adulta, pero
son incapaces de hacerlo, puesto que en la escuela no adquirieron las habilidades necesarias para

lograr tomar decisiones por si solos.

Tomando en cuenta lo anterior, se puede ver como la escuela es un factor importante para el
desarrollo de la autodeterminacién de una persona con discapacidad. Lastimosamente, en El
Salvador las personas con discapacidad aun se enfrentan a barreras que impiden su permanencia
y egreso en las escuelas, ya que como se establece en la Politica nacional de atencion integral a
las personas con discapacidad (Asamblea Legislativa de El Salvador, 2014) no siempre ha sido
tomado en cuenta el enfoque de atencion a la diversidad dentro de los programas de formacion
docente. Unido a esto, en el pais no existen estrategias o programas especificos para abordar el
manejo conductual y emocional de los estudiantes con discapacidad (Diaz, 2018), por lo que en
la mayor parte de los casos en las escuelas no se desarrollan las habilidades emocionales

necesarias para alcanzar la autodeterminacion.

Sin embargo, existe otro factor que es necesario tomar en cuenta para la participacion social, y
son los imaginarios sociales que tienen las personas que rodean a las personas con discapacidad
fisica. Los imaginarios sociales son “multiples y variadas construcciones mentales (ideaciones)
socialmente compartidas de significancia practica del mundo, en sentido amplio, destinadas al
otorgamiento de sentido existencial” (Baeza citado en Cegarra, 2012, p. 11). Es decir, que estos

constituyen un mecanismo de mediacion entre la realidad y la percepcidn que se tiene de ella.

Los imaginarios sociales “tienen que ver con las visiones del mundo, con los metarrelatos,
con las mitologias y las cosmologias, pero no se configura como arquetipo fundante sino como
forma transitoria de expresion, como mecanismo indirecto de reproduccién social, como

sustancia cultural histérica” (Pintos, 1995, p. 10).

Los imaginarios sociales también tienen que ver con los estereotipos (Pintos, 1995). Es por
esto, que las personas con discapacidad fisica se encuentran constantemente enfrentandose con
dichos imaginarios, los cuales pueden limitar su participacién social si se les considera como

individuos menos capaces y no como sujetos de derecho. Ademas, dichos imaginarios pueden
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influir en el desarrollo de la autodeterminacion en la persona, por ejemplo, no sera igual si se les
brindan oportunidades para que sean mas autdbnomos, pues se les valora como personas con

capacidades que si se les sobreprotege o si se les limita.

A pesar de los esfuerzos legales que se han llevado a cabo y los movimientos sociales que han
ocurrido durante los ultimos afios hacia el fomento de la autodeterminacién de las personas con
discapacidad, su participacion sigue siendo limitada. Verdugo (2001) establece que uno de los
principales problemas para la inclusion y participacion de las personas con discapacidad son las
bajas expectativas de los profesionales, las familias y la sociedad con respecto a sus
posibilidades. Por tanto, uno de los mayores factores que pueden lograr un cambio en la calidad
de vida de las personas con discapacidad fisica es la percepcion que tiene la sociedad hacia la

discapacidad.

1.2 Enunciado del problema
¢Como los imaginarios sociales sobre las personas con discapacidad fisica influyen en su

autodeterminacion para favorecer su participacion social?

1.3 Objetivos
1.3.1 Objetivo general
Conocer la relacion entre los imaginarios sociales sobre las personas con discapacidad fisica y

su autodeterminacidn, para favorecer su participacion social.

1.3.2 Objetivos especificos

a. ldentificar los principales imaginarios sociales que contribuyen a la creacion de barreras
para la participacion social de las personas con discapacidad fisica.

b. Conocer como se desarrolla la autodeterminacion de las personas con discapacidad fisica
en la familia y en la escuela.

c. Describir el imaginario social que tiene la persona con discapacidad fisica respecto a su

condicion, para recuperar sus experiencias personales.
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1.4 Preguntas
1.4.1 Pregunta general
¢Cual es la relacion entre los imaginarios sociales sobre las personas con discapacidad fisica y
su autodeterminacion?
1.4.2 Preguntas especificas
a. ¢Cudles son los principales imaginarios sociales que contribuyen a la creacion de barreras
para la participacion social de las personas con discapacidad fisica?
b. ¢Cdmo se desarrolla la autodeterminacion de las personas con discapacidad fisica en la
familia y en la escuela?
c. ¢Cudl es el imaginario social que tiene la persona con discapacidad fisica respecto a su

condiciéon?

1.5 Justificacion

A lo largo de toda la historia el concepto de discapacidad se ha visto desde diversos modelos,
uno de estos es el médico rehabilitador, que ve a la discapacidad como un defecto a ser reparado
para que la persona pueda desenvolverse lo mas normal posible (Solsona, 2017). Sin embargo,
gracias a las diversas luchas de las personas con discapacidad y de las diferentes organizaciones
que los representan, se logré un cambio juridico. Este cambio desarrollé el concepto de
discapacidad basado en un modelo de derecho, el cual segin Hernandez (2015) causé un cambio
mundial en la percepcion de los derechos de las personas con discapacidad, reconociéndola como
un ser humano con derechos e igualdad de oportunidades en todos los &ambitos de su vida.

Con el surgimiento del modelo de derecho, la discapacidad ya no es un atributo de la persona,
“sino el resultado de las relaciones sociales y se resalta la importancia de los aspectos externos y
de la dimension social en la definicidn y el tratamiento de la discapacidad” (Hernandez, 2015, p.
49). Este modelo resalta que las principales causas de la discapacidad son los factores sociales y
las limitaciones impuestas por la sociedad. Ademas, Ripollés (citado por Hernandez 2015)
afirma que las personas con discapacidad pueden contribuir a la sociedad siempre que estas sean

incluidas y aceptadas socialmente.

El principal referente legal del modelo de derecho es la Convencion Internacional por los

Derechos de las Personas con Discapacidad (Organizacion de las Naciones Unidas, 2007), pues
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es el instrumento de proteccion de los derechos humanos de las personas con discapacidad, en el
que se armonizan los modelos previos como el social y el médico, resultando en el enfoque de
derecho. En la convencion se comienza a utilizar el término de “persona con discapacidad” para
referirse a este sector de la poblacion, dejando como desfasado el uso de palabras como
“minusvalidos, especiales, impedidos y angelitos, los cuales son rétulos utilizados comunmente
para denominar a las personas en situacion de discapacidad” (Solsona, 2017, p. 2). La
convencion no solo protege los derechos de las personas con discapacidad, sino también de sus
deberes, como menciona Hernandez (2015) “la persona con discapacidad es sujeto de derechos y
obligaciones, por lo tanto, el tratamiento en cuanto a las oportunidades laborales, sociales,

politicas y econdmicas deben ser igualitarias” (p. 50).

El enfoque de derecho promueve la idea de que la discapacidad no esta en la persona que
tiene alguna limitacion, sino en la relacion de esta persona con el medio en el que se
desenvuelve. Medio que, como establece Merchan (citado por Hernandez, 2015) puede poner
barreras y excluir a la persona con discapacidad o, por lo contrario, aceptarla y brindarle los
ajustes y herramientas para que pueda desenvolverse funcionalmente dentro de su medio fisico y
social. Una de estas herramientas es el desarrollo de una autodeterminacion saludable que les
permita tener control personal sobre sus conductas y acciones, dandoles “el derecho de

determinar su propio estado politico y de autogobierno” (Wehmeyer citado por Verdugo 2001, p.
1).

Por tanto, Herndndez (2015) afirma que la discapacidad resulta de la relacion de un individuo
con su entorno. Sin embargo, las diferentes formas en las que se solia, y continda, clasificando a
las personas con discapacidad se han vuelto una barrera para que estas desarrollen su autonomia
e independencia. Asi el que las personas con discapacidad puedan desarrollar la
autodeterminacién depende en gran medida del medio en el que se desenvuelve, ya que este le

puede permitir o condicionar su participacion en la comunidad (Pifieros, 2017).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) desarroll6 la Clasificacién Internacional del
Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud (CIF) en el 2001. En dicha clasificacion, la
discapacidad no es determinada por la condicion médica de la persona, sino por las barreras
fisicas y sociales dentro de su entorno (OMS, 2001). Dichas barreras imponen condiciones

especificas, al igual que impiden a la persona integrarse de manera adecuada a la sociedad.
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Venturiello (2013) y Pifieros (2017) realizaron investigaciones sobre cdmo los prejuicios y
percepciones sobre las personas con discapacidad fisica impiden que ejerzan correctamente su
derecho a la autodeterminacién, y como esto tiende a reproducirse no sélo en un contexto

especifico, sino que en todos en los que se desenvuelven familiar, educativo, laboral y social.

En EIl Salvador no hay estudios que aborden el tema de la autodeterminacién en las personas
con discapacidad, la mayoria de las investigaciones en el pais que hablan acerca de discapacidad
toman como referente la discapacidad intelectual no a la discapacidad fisica. Un ejemplo de esto
es el estudio de Diaz (2018), en donde sefiala que un aspecto clave para entender la discapacidad
intelectual es la conducta adaptativa, es decir la capacidad de adaptarse al ambiente con

autonomia, pero no considera la autodeterminacidn ni la participacion social.

Existe una investigacion realizada por Alfaro (2013) cuyo tema es la perspectiva de las
personas con discapacidad fisica en relacion con el trabajo como autonomia personal y garantia
de derechos. Este estudio fue realizado en el departamento de San Miguel y tomé como
poblacién a personas con discapacidad fisica mayores y menores de edad, enfocandose en sus
estudios académicos al igual que en su vida laboral. Entre los resultados de esta investigacion
esta que entre mayor sea la participacion social de las personas con discapacidad fisica, tanto en
la escuela como en la familia, mayores seran sus oportunidades laborales. También en su estudio
Alfaro (2013) tomd en cuenta las experiencias personales de las personas con discapacidad en
diferentes areas de su vida. Sin embargo, la investigacion no considera las opiniones de las
personas que los rodean, ni como la percepcién de estas influye en el desarrollo de la

autodeterminacion de las personas con discapacidad.

No se encontrd en ninguna base de datos investigaciones acerca de los imaginarios sociales y
el desarrollo de la autodeterminacion de las personas con discapacidad fisica en el pais, so6lo
existe una investigacion acerca de los imaginarios sociales que se construyen respecto al docente
de educacion especial (Hurtado, 2020). Hasta la fecha se han desarrollado diferentes
investigaciones en Latinoamérica sobre los imaginarios sociales y las percepciones que tienen las
familias y los profesionales que trabajan de cerca con personas con discapacidad, asi como de la
sociedad en general (Buitrago, 2007; Bastidas, 2013; Pifieros, 2017; Solsona, 2017; Solsona,

Verdugo, Villa, Riguelme y Vera, 2018). También en dichas investigaciones se reflexiond sobre
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coémo los imaginarios sociales pueden incidir directamente en las oportunidades de desarrollo y

de socializacion a las que pueden acceder las personas con discapacidad.

El Salvador al igual que varios paises de Latinoamérica cuenta con diversas investigaciones
en el area juridica haciendo referencia a los derechos de las personas con discapacidad y como
estan protegidos ante la ley. Doradea (2003) y, Contreras y Hernandez (2010) en sus estudios
evallan la insercidn laboral de personas con discapacidad en El Salvador, apoyandose de La Ley
de Equiparacion de Oportunidades (Asamblea Legislativa de El Salvador, 2000). La mayoria de
las investigaciones sobre las personas con discapacidad y el desarrollo de su autodeterminacion
resaltan la importancia de cumplir con sus derechos. Permitirles obtener el mayor nivel posible
de autonomia, asegurarles su participacion social, el fomento de toma de decisiones,
garantizarles adaptacion al entorno en el que se desenvuelven y lo mas importante aprovechar al
méximo sus capacidades (Corte Constitucional, 2012)'. Sin embargo, las personas con
discapacidad contintan siendo limitadas y enfrentandose con diversas barreras en la busqueda de

alcanzar su independencia.

Debido a esto es necesario que se comience a tomar en cuenta de qué manera los imaginarios
sociales influyen en el desarrollo de la autodeterminacién. Ya que estos, inciden directa e
indirectamente en la autodeterminacién de una persona con discapacidad. Tal y como establecen
Cortes y Pinzon (2018) es necesario tener en cuenta que los ambientes son parte primordial del
desarrollo integral de una persona y los imaginarios sociales son los responsables de las
representaciones mentales de la sociedad. Por tanto, es necesario investigar la relacion que existe
entre los imaginarios sociales y las personas con discapacidad en el desarrollo de su
autodeterminacion, para poder brindar un primer acercamiento a este fendbmeno y contribuir a

una mayor participacion social de las personas con discapacidad fisica.

! Sentencia T 427 de la Ley emitida por la Corte Institucional de Colombia el 8 de junio de 2012, referida a la
proteccion constitucional especial de las personas con discapacidad
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Capitulo 1. Marco teorico

2.1 Imaginarios sociales sobre la situacién de discapacidad

Hablar de imaginarios sociales se refiere a “multiples y variadas construcciones mentales
(ideaciones) socialmente compartidas de significancia préactica del mundo, en sentido amplio,
destinadas al otorgamiento de sentido existencial” (Baeza, 2003, p. 20). Es decir, constituyen un
mecanismo de mediacion entre la realidad y la percepcion de ella. Baeza habla de imaginarios
dominantes e imaginarios dominados, lo que representa esa lucha constante donde se trata de

imponer una vision del mundo para hacerla parecer natural.

Los imaginarios sociales segun Pintos (2001) estan relacionados con la percepcion de la
realidad, es todo aquello que se reconoce y se acepta como tal, por lo que los imaginarios pueden
ser compartidos por un grupo de personas de una misma region, pero varia por la forma en que
interpretan dicha realidad en la que se ven inmersa, pues en estos influyen las experiencias
personales y la construccién mental acerca de cierto fendmeno. Althusser (citado por Randazzo,
2012) considera que, al relacionar las experiencias personales definidas como su realidad y las
expectativas a esa realidad, llamadas experiencias imaginarias; cada persona construye su
mundo, eso hace que la realidad sea subjetiva, ya que a medida que se va estudiando se llega a

cuestionarla, legitimarla e incluso crearla.

Por otra parte, los imaginarios tienen que ver con las visiones del mundo, con los
metarrelatos, con las mitologias y las cosmologias, y se configuran como forma transitoria de
expresion, como mecanismo indirecto de reproduccion social, como sustancia cultural historica.
Tienen que ver también con los estereotipos, debido a que generan efectos de identificacion
colectiva, pero va mas alla de las simples tipologias descriptivas de roles, ya que rompe la
linealidad articulando un sentido (Pintos, 2001). Sin embargo, los imaginarios sociales no solo se
pueden considerar una simple forma de pensar de las personas ante un fenémeno, ya que generan
una accion en ellas. Ademas, de los imaginarios sociales parten las actitudes que mueven a la
sociedad, esto va a depender del nivel de poder del imaginario, su reproduccion, la cobertura y el
impacto que tendra en las conductas de estas actividades individuales y colectivas cuyo resultado
puede ser imprescindible (Baczko, 1991).
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Para Castoriadis (1975) los imaginarios pueden llegar a ser tan fuertes como para influir en la
forma de pensar, decidir y orientar los comportamientos y actitudes hacia ciertos fenémenos
sociales. A su vez, Abric (2001) afirma que los imaginarios tienen un gran poder sobre la
identidad que se les otorga a las personas con discapacidad porque esta forma de pensar es la que
mueve a las demas personas al actuar respecto a ellos e incluso pueden funcionar como ayuda o

barreras para su desarrollo en la vida diaria. También Abric (2001) propone que los imaginarios

Funciones de los imaginarios sociales
(Abric, 2001)

Funcién de Funcién de Funcion de Funcién de
saber identitarias orientacion justificadores
Permiten entender Definen la identidad y Conducen los Permiten justificar a
y explicar la permiten la salvaguarda comportamientos y las posteriori las posturas o
realidad. de la especificidad de practicas. comportamientos
los grupos.

cumplen ciertas funciones, como se muestra a continuacion en la Figura 1.

Figura 1. Funciones de los imaginarios sociales (adaptado de Abric, 2001).

Los imaginarios sociales pueden funcionar también como barreras, al respecto Solsona y

colegas (2018) comenta que:

Estas significaciones sociales delimitan la autorrepresentacion de los grupos sociales
y por sobre todo definen los margenes de lo normal dentro de los cuales se
desenvuelven los actos individuales y sociales, y estos margenes estdn mediados por
las ideas culturales predominantes que constituyen discursos simbdlicos los cuales
sirven como agentes de validacion colectiva para establecer tipos de relaciones

sociales, de estilos de pensar, del hacer, del juzgar, etc. (p. 100)

Entonces, a partir de las funciones propuestas por Abric (2001) y los aportes de Solsona y
colegas (2018), se podria decir que la sociedad siempre se encuentra en la bdsqueda de dar

explicacion a ciertos fendmenos, la justificacion de actitudes y el cémo tener el control de ellos,

21



esto lleva a que ciertos imaginarios sociales afecten a algunos grupos con mayor desventaja por
ser distintos al resto, ya sea por ideologia, raza, orientacion sexual o discapacidad. Asi, en
Colombia, Mufioz y colegas (2018) investigaron las précticas de convivencia hacia dos
comunidades minoritarias, las personas afroamericanas y personas con discapacidad, en una
universidad. En esta investigacion la exclusion y la otredad negativa se da partiendo de ciertos
imaginarios sociales, los cuales se construyen desde representaciones colectivas compartidas de
significancia que se difunden con una intervencion afectiva induciendo a ciertas practicas
sociales, que en este caso son causantes de discriminacion ante este grupo social (Mufioz et al.,
2018).

Por otra parte, dos investigaciones relacionadas con el tema de imaginarios sociales, ambas en
América Latina, una realizada en Chile por Solsona (2017) y otra recientemente en El Salvador
por Hurtado (2020) sefialan que se puede percibir la creacion de imaginarios sociales ante un
grupo en minoria y que es considerado diferente al resto. Solsona (2017) en su investigacion
menciona que las personas con discapacidad tienden a verse como los demas los ven,
delimitando su auto representacion, ya que siguen estereotipandolos desde un punto de vista
caritativo, necesitados de dependencia, con un grado de infantilizacién e incompletud. Mientras
que Hurtado (2020) a traves de su estudio encontr6 que algunos de los imaginarios que la
sociedad tiene acerca de la persona con discapacidad son que se les ve como nifios eternos,
incapaces 0 que son una carga para la familia, y que estos imaginarios influyen en la manera en

que se concibe a los profesionales e instituciones educativas que atienden a esta poblacion.

2.1.1 Imaginarios sociales y discapacidad

La discapacidad ha sido un término complejo, que a lo largo de toda la historia ha sido
abordado desde diversas perspectivas. Desde un inicio la discapacidad ha tenido una gran
interrelacion con el cuerpo y sus funciones, por lo que no es raro que haya sido asociada a
anormalidades, incapacidad, enfermedad y déficit. Todos estos conceptos han llevado a construir
un conjunto de imaginarios sociales que llevan a la persona a ser desvalorizada, aislada,
segregada y excluida. Estas visiones entran en juego “e influyen en las decisiones politicas y la
implementacion de planes de accidon que repercuten en las vidas de dichas personas o colectivos”

(Cedefio & Cruz, 2020).
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Es importante recordar que, al desarrollar un concepto, este depende de un contexto
determinado, tomando en cuenta los aspectos sociales, culturales e historicos. Cedefio y Cruz
(2020) establecen que el contexto en el que se ubica, el conocimiento general del concepto, las
experiencias y las representaciones existentes de este determinan la construccion del imaginario
social que se va a obtener. Luego estos imaginarios crean una serie de creencias, significados y
representaciones en los modelos de pensamiento sobre la discapacidad, que con el pasar de los
afios los modelos se vuelven atemporales a las nuevas proyecciones del presente. Sin embargo,
en muchas ocasiones los imaginarios contintan estando presentes en las practicas, las cuales
mantienen vigente las subjetividades que se han tenido en el pasado hacia las personas con

discapacidad.

Durante una gran parte de la historia la discapacidad ha sido vista desde el modelo de
prescindencia, el cual veia la discapacidad de una persona como un castigo de los dioses
ocasionando una gran marginacién en la sociedad. Dentro de sus comunidades las personas con
discapacidad se consideraban como personas que “no tenian nada que aportar a la comunidad, se
asumia que sus vidas carecian de sentido y que, por lo tanto, no valia la pena que la vivieran”
(Velarde, 2012, p.117). Este concepto venia desde la Antigua Grecia donde filésofos como
Aristdteles, mencionaba que un ciudadano a través de la politica adquiere valor, y si este no
aportaba a la comunidad donde vivia no merecia vivir (Verlarde, 2012). Este argumento le
permitia al Estado determinar si una persona con discapacidad podia seguir viviendo en la
sociedad y generalmente solian convertirse en objetos de burla o entretenimiento. Esta idea
continu6 por muchisimos afios, empeorando con la Edad Media y las acusaciones de brujeria,
haciendo que la marginacion de personas con discapacidad se convirtiera en una completa

exclusion.

Por otra parte, Cedefio y Cruz, (2020) establecen de qué manera el modelo de presidencia

sigue vigente en la sociedad a través de préacticas sociales:

Esta vision la encontramos en la figura de nifios abandonados por sus progenitores, la
separacion de la pareja por abandono del padre dejando la responsabilidad total en la
madre, la crianza por parte de los abuelos, el ocultamiento del nifio con discapacidad

por las molestias que genera la convivencia por la actitud postural, la expresion oral
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y facial, y las quejas por la carga economica que genera los cuidados especiales que

requieren. (p.280)

Foucault (citado por Cedefio y Cruz, 2020) menciona también que comentarios como: “;qué
habran hecho para merecer esto? ;por qué a nosotros?” (p.280). Estas afirmaciones demuestran
cémo se mantiene la idea de que la discapacidad de la persona es un castigo, un error o alguna
falla cometida por los padres, es decir, que la concepcién de la discapacidad permanece como
algo negativo en la familia.

Es hasta la segunda mitad del siglo XX donde el modelo de normalidad surge con tal nombre,
desde la Escuela de Chicago se incursiona en la tematica de los desvios con relacion a los sujetos
considerados anémicos, que presentaban un comportamiento desviado (Palacios 2008). Para esto
existen dos quiebres: el del ser y lo que debe ser, lo Gltimo es designado para aquello que es
diferente al resto y como ende se debe moldear para que encaje al resto. Aunque lo anormal no
tiene un principio definido en la historia, ya que siempre se ha visto a aquello diferente como

algo que no encaja y, por ende, se debe tener un control sobre él.

Desde el modelo de prescindencia, son las personas que se consideran normales los que
deciden qué hacer con las personas que se encuentran en otro tipo de condiciones (Miguez,
2006), de esta forma se le priva su derecho de su propia identidad y se le margina, creando asi
barreras para su participacion plena. También, Miguez (2006) sefiala que “se expropia al sujeto
discapacitado de su derecho de autodeterminacion, en funcién de que los que delimitan y se

reconocen dentro de la “normalidad” son quienes se consideran con derecho a tal expropiacion”

(p 127).

En la segunda parte del siglo XX aparece el principio de normalizacion, a partir de los test que
median las habilidades mentales basados en estandares, clasificando a las personas de acuerdo al
rendimiento que alcanzaban, como normal o anormal. Esto sirvié como parametro para conocer
cuales personas con discapacidad contaban con la capacidad de incluirse con minimos problemas
en la sociedad y aquellos que necesitaban aun mas la rehabilitacion y ayuda profesional (Miguez,
2006).
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Fue hasta la primera Guerra Mundial que se decidié comenzar a ver la discapacidad desde el
propio modelo médico rehabilitador, Velarde (2012) menciona que este modelo nace debido a la
gran cantidad de soldados, que a causa de la guerra regresaban a sus casas como personas con
discapacidad y el progreso que se llevaba con las leyes laborales. Estos soldados ocasionaron que
se llevara a cabo una modificacion en la percepcion que se tenia sobre el concepto de
discapacidad, haciendo que ya no se viera como un castigo divino, sino como una enfermedad.
Tal y como se ven las enfermedades se considero que las discapacidades podian ser tratadas para
mejorarse y/o quitarse. De esta forma, se logrd que las personas con discapacidad ya no fueran
marginadas, sino que tratadas por instituciones que velaran por su tratamiento medico y de

rehabilitacion.

El modelo médico rehabilitador continda siendo una de las més grandes barreras para el
modelo actual, ya que muchas personas contindlan creyendo que las personas con discapacidad
son utiles dentro de la sociedad siempre y cuando sean rehabilitadas (Velarde, 2012). Debido a
que el modelo médico rehabilitador ve a la discapacidad como una deficiencia bioldgica, no solo
cree fielmente que puede ser curada, sino que ademas puede ser prevenida, lo cual puede
ocasionar grandes frustraciones para las personas con discapacidad y sus familias. Palacios,
(citado por Velarde, 2012), comenta que el objetivo del modelo médico rehabilitador es curar a
las personas con discapacidad o al menos modificar su conducta para que esta logre esconder su

deficiencia y, de este modo pueda ser aceptada e incorporada dentro de la sociedad.

Cabe mencionar que el modelo médico rehabilitador permitié a las personas con discapacidad
adquirir un sentido para vivir, aunque este fuera la rehabilitacion, y por muchos afios las
personas con discapacidad se conformaron con este estilo de vida. Sin embargo, a finales de los
afios sesenta con los movimientos sociales que se estaban dando surge un nuevo modelo, el
social, el cual continla en la actualidad y que trata de cambiar la percepcion que se tenia
tradicionalmente de la discapacidad. EI modelo social “mira las deficiencias como un producto
social, resultado de las interacciones entre un individuo y un entorno no concebido para ¢él”

(Velarde, 2012, p.128). Pérez Bueno (citado por Velarde, 2012) propone que para promover la
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inclusién no se debe buscar arreglar al individuo afectado, sino que se debe dirigir a la sociedad

en donde este se desenvuelve.

Segun el modelo social las deficiencias del individuo no son la raiz del problema, sino que
“las limitaciones de una sociedad que no es capaz de asegurar las necesidades de las personas
con discapacidad” (Velarde, 2012, p.130). EI modelo social sostiene que es necesaria la
aceptacion de las diferencias para que exista la inclusion de las personas con discapacidad, y si
se logra aceptar e incluir a estas personas siempre podran aportar a la sociedad. La vision social
enfatiza la dignidad, la libertad y la igualdad de derechos, que le permiten a una persona ejercer
autonomia personal, y su objetivo es la disminucién de las barreras que construye la propia

sociedad en torno a la discapacidad de la persona (Cedefio y Cruz, 2020).

El imaginario social de las personas hacia la discapacidad deberia ir cambiando gradualmente
de una concepcion individual a una social, es decir, que con el modelo social se pueden construir
nuevos imaginarios, en donde se toma en cuenta el contexto en el cual se desenvuelve e
interacciona la persona con discapacidad, y se evalla para ver si el contexto es capaz de ofrecer

lo necesario para que la persona pueda desenvolverse con facilidad.

El modelo social ha conseguido que desde el punto de vista politico y de leyes, las personas
con discapacidad obtengan los mismos derechos humanos. Sin embargo, advierte Guzman
(citado por Velarde, 2012) que a pesar de que en el marco legal se ha conseguido que las
personas con discapacidad obtengan igualdad de oportunidades, en el aspecto ético continda
existiendo un alto grado de discriminacion. Las sociedades continlan demostrando
incertidumbre hacia la aceptacion de las personas con discapacidad, pese a los movimientos y

logros obtenidos, ain no se ha logrado cambiar por completo la mentalidad de las personas.

En algunos contextos se trata de establecer el modelo social, valorando a la persona con
discapacidad como un ente de derechos, pero esto se ve limitado por imaginarios que hacen de la
otredad, una exclusion y discriminacion. Asi, una investigacion realizada en Chile estudio la
contratacién de personas con discapacidad basandose en los estereotipos que se tenian hacia ellas
de acuerdo a su desempefio y produccion, de las pocas empresas que habian contratado a

personas con discapacidad, descubrieron que los estereotipos anteriormente dichos no eran
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ciertos, pero la construccion de estos estereotipos era tan fuerte que creaba un imaginario en el
que estas personas no podian realizar dichas actividades y por esta razon se les dificulta entrar en

una ambiente laboral (Solsona et al., 2018).

2.2 Personas con discapacidad fisica

Desde una perspectiva socioldgica se puede afirmar que en cada sociedad existe un cuerpo
ideal, un cuerpo que semeja la perfeccion humana lo mas posible, y alrededor de todo el mundo
miles de personas luchan por alcanzar este cuerpo ideal. Ferrante (2013) llama a este cuerpo
ideal cuerpo sano-bello, dentro de este concepto una persona que posea, desde el punto de vista
médico, deficiencias organicas o funcionales que afecten su motricidad o comunicacion, ya no es
un considerado un cuerpo sano-bello. En la mayoria de los casos personas que tienen
discapacidad fisica presentan varias de las caracteristicas mencionadas previamente atribuyendo

su discapacidad a un estigma devaluador que pone en cuestion su potencial humano.

En muchas ocasiones los prejuicios que se tienen sobre tener un cuerpo que se aleje del
cuerpo sano-bello generan emociones de rechazo, pena o temor, que suelen ir de la mano con un
trato injusto hacia las personas con discapacidad, visualizandolos como seres improductivos,
enfermos e indeseables. Siendo la discapacidad fisica una de las discapacidades mas evidentes,
ya que las afectaciones de esta suelen ser visibles a partir del primer contacto con la persona, el

ideal del cuerpo sano-bello se convierte en una barrera desde que la persona se presenta.

Es importante reconocer que no solo los medios y la publicidad refuerzan la concepcion de un
cuerpo sano-bello, Ferrante (2016) resalta que también desde el punto de vista médico, se
asegura que entre mas cerca del cuerpo sano-bello, mas feliz sera la persona. Esto hace sentir a la
poblacién que ellos tienen el control y pueden acercarse o alejarse del estilo de vida 6ptimo que
favorezca sus vidas. Sin embargo, si se evalla este pensamiento desde la discapacidad, la
capacidad de poder acercarse al cuerpo sano-bello queda limitada por la propia situacion de
discapacidad, reforzando las emociones negativas que alimentan el caracter opresivo hacia la

discapacidad. Retomando la idea de que, si un ciudadano queda dentro o fuera de la sociedad es
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responsabilidad del individuo, ya que este puede moldearse a los requisitos que exige la

sociedad.

Desde otro punto de vista la dependencia y la falta de autonomia, alejan a la persona con
discapacidad fisica de los ideales de una sociedad donde la vida deseable es construida a través
de la posibilidad de poder tener libertad de eleccién y la capacidad de manipular las variables de
tiempo y espacio. En la investigacion de Ferrante (2016), ella encuentra que las personas con
discapacidad son conscientes de que su discapacidad no es un problema médico o castigo social,
sin embargo, por los constantes actos de menosprecio social estas personas se han acostumbrado
a que sus cuerpos sean considerados fuera de la norma. La resignacion de las personas con
discapacidad a que sus cuerpos son los que no estan adaptados a la sociedad promueve que los

espacios continten presentando barreras sociales como estructurales para su participacion.

Basil, Soro-Camats y Bolea (citados en Guzman, 2016) definen la discapacidad fisica como:

Una alteracion del aparato motor causada por un funcionamiento deficiente del
sistema nervioso central, del sistema muscular, del sistema 6seo o de una
interrelacion de los tres sistemas que dificulta o imposibilita la movilidad funcional

de una o varias partes del cuerpo. (p. 4).

Sin embargo, para Soro (1994) no se puede definir la discapacidad fisica de una sola forma,
ya que esta discapacidad presenta diversas caracteristicas tanto clinicas como funcionales. Las
causas por las que una persona puede adquirirla pueden ser de origen congénito, tal como la
paralisis cerebral, o por causas adquiridas por alguna enfermedad o accidente. A pesar de que las
personas con discapacidad fisica presentan caracteristicas distintas, en su mayoria estas
afectaciones dificultan o imposibilitan la movilidad funcional de una o varias partes del cuerpo
(Soro, 1994). Dependiendo del grado de afectacion presente, la situacion de discapacidad puede
incluso llegar a afectar otras areas del cuerpo, tanto sensoriales como cognitivas, también

dependiendo de la causa de la discapacidad su prevalencia puede ser temporal o permanente.

Basil, Soro-Camats y Rossel (citados en Guzman, 2016) proponen una clasificacion de la
discapacidad fisica segun su origen que puede ser de origen encefalico, espinal, muscular y

osteoarticular como se puede ver en las Tablas 1, 2 y 3.
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Tabla 1. Discapacidad fisica de origen encefalico (elaboracion propia).

Tipo

Descripcion

Paralisis Cerebral
(Guzman, 2016).

Traumatismo
craneoenceféalico
(Administracion de
Alimentos y
Medicamentos de los
Estados Unidos, 2019).

Tumores
(Guzman, 2016)

Ataxia
(Guzman, 2016).

Trastorno del desarrollo del tono postural y del movimiento de
caracter persistente (aunque no variable), causada por una
agresion no progresiva a un cerebro inmaduro. Condiciona una
limitacion en la actividad.

Intercambio brusco de energia causada por una fuerza externa
que tiene como resultado una alteracion a nivel anatomico y
funcional del cerebro y sus envolturas. Puede suceder de forma
precoz o tardia, permanente o transitoria

Los tumores cerebrales son abultamientos anormales dentro
del créneo, pueden ser benignos o malignos afectando la
capacidad fisica de la persona.

Ocurre cuando se dafian partes del sistema nervioso que
controlan el movimiento. Las personas con ataxia sufren una
falla en el control muscular de las extremidades, ocasionando
una pérdida de equilibrio y coordinacion alterando el modo de
caminar.

A continuacion, en la Tabla 2 se describen los principales tipos de discapacidad fisica de

origen espinal.

Tabla 2. Discapacidad fisica de origen espinal (elaboracién propia).

Tipo

Descripcion

Espina bifida
(Guzmén, 2016)

Lesiones medulares
degenerativas
(Fundacion Mayo para la
Investigacion y la

Es una malformacion cuando el feto se esta desarrollando
en su tubo neural, quedando la meédula espinal sin
proteccién Osea. La funcionalidad se ve afectada de distintas
maneras. La movilidad puede ser afectada total o
parcialmente.

Es un proceso patolégico que produce alteraciones de la
funcion motora y sensitiva. Se da a causa de enfermedades
sistémicas, tumores o de manera congénita.

Educaciéon Médica, 2019).
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Traumatismo medular  Es una lesion medular causada por una situacion traumatica
(Fundacion Mayo para la o accidente.

Investigacion y la
Educacion Médica, 2019).

Atrofia espinal Trastorno hereditario de las neuronas motoras espinales y
(Instituto Nacional de bulbares que causan atrofia y debilidad muscular.
Desordenes Neurologicos  Usualmente ocurre de manera sistémica y proximal, con
y Accidentes predominio en las extremidades inferiores.
Cerebrovasculares, 2016).

En la Tabla 3, se describen los principales tipos de discapacidad fisica de origen muscular.

Tabla 3. Discapacidad fisica de origen muscular (elaboracion propia).

Tipo Descripcion
Miopatias Es una malformacion cuando el feto se estd desarrollando en su tubo
primarias neural, quedando la meédula espinal sin proteccion Osea. La

(Chuaqui, 2002).  funcionalidad se ve afectada de distintas maneras. La movilidad
puede ser afectada total o parcialmente.

Miopatias También son genéticas y son conocidas por ser miopatias
secundarias neurogénicas.

a lesiéon nerviosa

(Chuaqui, 2002).

En la Tabla 4, se describen los principales tipos de discapacidad fisica de origen
osteoarticular.
Tabla 4. Discapacidad fisica de origen osteoarticular (elaboracion propia).
Tipo Descripcion
Malformacion Defectos de nacimientos, trata de artrogriposis, dismelia (un tipo
congénita de osteoporosis) (Rojas y Walker, 2012).
(Rojas y Walker,
2012).
Malformacion Alteracion del funcionamiento de un tejido oseo-articular por
distrofica anomalias metabdlicas o de la nutricion, de transmision
(Quijano-Roy hereditaria.

& Gomez, 2018)

Reumatismo infantil Enfermedades inflamatorias y degenerativas que afectan a las
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(Gorordo, 2016) articulaciones. DesoOrdenes multisistémicos cronicos que
representan las manifestaciones clinicas de la inflamacion aguda
y cronica de tejidos del sistema muscular esquelético, vasos
sanguineos y piel.

2.2.1 Personas con discapacidad fisica y educacién

La Organizacion de las Naciones Unidas en la Convencion Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (2007) reconoce el derecho de las personas con discapacidad a
la educacion, y exhorta a los Estados a establecer un sistema de educacion inclusiva para
asegurar la igualdad de oportunidades y la no discriminacion. Es por ello, que los centros
educativos se encuentran con el reto de prepararse para dar lugar al aprendizaje y participacion
de todos los estudiantes sin distincion alguna, lo que incluye a los estudiantes con discapacidad
fisica (Rosell, Soro-Camats y Basil, 2010).

Segln Soro la atencion educativa debe darse desde etapas tempranas a los nifios con
discapacidad fisica, para lo cual los docentes deberan “proponer alternativas y medios diferentes
a los tradicionales para conseguir objetivos educativos parecidos a los habituales, y cuando sea
necesario se deberdn proponer objetivos diferentes, adecuados a la normalidad del alumno”

(1994, p. 24).

Sin embargo, los estudiantes con discapacidad fisica se enfrentan a muchas desigualdades en
el ambito educativo, puesto que la imagen de la discapacidad que tienen sus familiares y
docentes influye en la manera en la que se les ensefia, anteponiendo el diagnostico antes que a la
persona, lo que causa que no se les exija segun sus capacidades y que desarrollen pobremente
habilidades basicas (Rosell, Soro-Camats & Basil, 2010). Por tanto, la etapa escolar es crucial
para que las personas con discapacidad fisica reciban los apoyos necesarios para desenvolverse
junto con sus pares, que se estimule su autodeterminacion, su participacion y que se les exija en

funcidn de sus caracteristicas (Sanz, 2011).

Autores como Soro (1994) establecen que los estudiantes con discapacidad fisica pueden
acceder a una educacion, tanto en escuelas ordinarias como especiales, o una combinacion de
ambos servicios. En esta decision intervienen multiples factores entre los que se encuentran “las
caracteristicas de la persona, pero también debe considerarse las caracteristicas del centro

escolar, la disponibilidad de ayudas técnicas, la preparacion de los profesionales, la opinion de la
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familia, etc” (Soro, 1994, p. 24). Por ello, la autora recomienda evaluar cual sera el entorno mas

adecuado y que permitira un mejor desarrollo del estudiante.

Para que la atencion a los estudiantes con discapacidad fisica en entornos educativos
ordinarios o regulares se dé de la mejor manera, los docentes deben detectar las necesidades
especificas de esta poblacién con el fin de disefiar respuestas educativas oportunas a dichas
necesidades, teniendo en cuenta el curriculo nacional y lo que este exige (Guzman, 2016).
Ademas, las adecuaciones curriculares pueden ser una via para orientar la accion educativa de
manera que los estudiantes con discapacidad puedan acceder a la educacion regular (Guzman,
2016). Estas incluyen las adecuaciones de acceso que se refieren a la adaptacion de las
dependencias del centro escolar, a la distribucidn del espacio fisico y facilitar Gtiles escolares
adecuados, segun su funcionalidad motriz (atriles, computadoras o tabletas en lugar de
cuadernos, etc.), asi como también sistemas de comunicacion alternativos o aumentativos.
También se encuentran las adaptaciones en los elementos del curriculo, orientadas a realizar
adaptaciones en la manera en la que se evalla, en la metodologia y actividades, y en los
contenidos y objetivos, de manera que el estudiante pueda aprender sin necesidad de crear un
curriculo totalmente diferente o paralelo al de los demas (Guzman, 2016).

Por su parte, los estudiantes con discapacidad fisica que asisten a escuelas de educacion
especial no estan exentos de recibir adecuaciones curriculares dentro de su proceso educativo
(Ministerio de Educacion, 2016a). En dichas instituciones se utilizan los programas de estudio
oficiales desde educacion parvularia a segundo grado, y los ciclos educativos se encuentran
divididos en parvularia, ciclo I, ciclo I, ciclo 11 y formacion pre laboral, siendo los estudiantes
agrupados segun su edad cronoldgica y de nivel de funcionamiento, puesto que cada ciclo esta

estructurado en tres niveles: basico, medio y avanzado (Ministerio de Educacion, 2016a).

En las escuelas de educacién especial de EI Salvador se brinda atencion educativa a
estudiantes con discapacidad intelectual moderada, pero esta puede estar asociada a otros tipos
de discapacidad, siendo una de ellas la discapacidad fisica, ya sea a causa de una paralisis
cerebral, lesion cerebral adquirida, entre otros (Ministerio de Educacion, 2016b). Por lo que los
docentes deben tomar en cuenta las caracteristicas especificas de cada estudiante y “propiciar
experiencias y situaciones de aprendizaje que favorezcan el desarrollo pleno de las capacidades y

que ofrezca la oportunidad para que la poblacién estudiantil adquiera las competencias
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académicas y funcionales suficientes que fortalezcan sus habilidades adaptativas” (Ministerio de
Educacion, 2016a, p. 26).

2.2.2 Personas con discapacidad fisica y familia

La familia es el primer lugar que tiene una persona para socializar, en donde existe un
desarrollo a nivel afectivo, fisico, intelectual y social, y sera la familia la que brinde las primeras
oportunidades para desarrollar habilidades que les permitan a sus miembros crecer de manera
segura y autbnoma para poder relacionarse con el &mbito social (Sarto, 2001).

Todo lo que sucede dentro de la familia afectard de diferente manera a cada uno de sus
miembros, siendo el nacimiento de un hijo con discapacidad un evento que puede producir
desadaptaciones en la familia (Sarto, 2001). La adaptacion en la familia se refiere al grado en el
que los padres de un nifio con discapacidad se enfrentan con dicha condicion, ya sea a nivel
psicoldgico, social y fisioldgico, la cual se puede ver afectada por diversos factores, entre los que
se pueden mencionar la gravedad de la discapacidad, el estatus psicolégico del nifio, los patrones
de afrontamiento y el ambiente familiar, la edad y nivel educativo de los padres, los ingresos
econdmicos, entre otros (Hentinen & Kyngas, 1998; Rigotti & Dupas, 2013).

Entonces, en el proceso de adaptacion ante el diagndstico de discapacidad, los padres y sus
relaciones familiares entre ellos y con otros miembros de la familia pueden pasar por un
momento de tensién (Cordoba & Soto, 2007). Sin embargo, estos sentimientos son normales
durante este proceso, y luego de uno o varios momentos de crisis, los padres recobran la
confianza en ellos mismos como padres y logran integrar a su diario vivir la situaciéon de

discapacidad de su hijo y es ahi cuando empiezan a reconocerle y a amarle (Sanz, 2011).

Una vez pasen por este periodo y logren establecer vinculos sanos con sus hijos con
discapacidad fisica, los padres deben apoyar a sus hijos en el desarrollo de sus emociones (Sanz,
2011). El nifio con discapacidad fisica ha de seguir las mismas etapas de desarrollo que cualquier
otro nifio (Sanz, 2011; Cerros et al., 2013), por lo que la estimulacién que los padres den al nifio
en sus primeros momentos de vida serd crucial para desarrollar sus habilidades

independientemente de las limitaciones fisicas que presente.
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El proceso de crecimiento de un hijo con discapacidad fisica siempre puede resultar dificil
para los padres, ya que muchas veces por evitarles sufrimientos, los privan de ciertas
experiencias que los ayudarian a desarrollar habilidades bésicas para la vida, o al contrario, como
una forma de compensar el déficit de su hijo, los sobrecargan de tareas y expectativas por
cumplir las cuales muchas veces son inalcanzables (Sanz, 2011) lo cual puede causar que tanto
los padres como los hijos terminen con sentimientos de culpa, baja autoestima y dependencia
hacia los padres. En otros casos los hijos pueden valerse de su discapacidad para manipular a sus
padres para conseguir lo que ellos quieren (Corominas & Sanz, 1995), por lo que también es
necesario que los padres sepan establecer limites sanos desde una corta edad y de esta manera

ayudar a sus hijos a afrontar la frustracion (Sanz, 2011).

Asimismo, es importante que los padres permitan a sus hijos a tomar decisiones por si
mismos y a dar sus opiniones, sin importar si estas se hacen de manera oral o con un sistema
alternativo de comunicacion, ya que asi se fomentara la autodeterminacion (Sanz, 2011). Por
todo lo anterior, hay que tener en cuenta que las familias con hijos con discapacidad viven mayor
tension que las familias sin hijos con discapacidad, pues pasan por mayores preocupaciones e
incertidumbres, y por eso necesitan mayores apoyos, estar informados y contar con apoyo
psicoldgico para afrontar las diversas etapas de la vida de sus hijos (Garcia & Garcia Vicente,
2010).

Por ello, es importante reconocer que el trabajo de los padres no termina en la nifiez de sus
hijos con discapacidad fisica, pues conforme van creciendo se presentan nuevos obstaculos y
experiencias no vividas anteriormente, como el desarrollo de nuevas amistades, la sexualidad, la
adolescencia, el deseo de independizarse, conseguir empleo o iniciar sus estudios superiores
(Garcia & Garcia Vicente, 2010; Sanz, 2011) y que por esa razon no solamente necesitan apoyo
inmediato después de recibir el diagnostico, sino que a lo largo de todo el proceso, para que las
maneras de actuar de los padres y la familia en general sea de beneficio en la vida de la persona

con discapacidad fisica (Sanz, 2011).

2.3 Autodeterminacion y personas con discapacidad
La autodeterminacion se define como una caracteristica que se manifiesta en las personas

cuando estos actian como los agentes causales de su propia vida, y estas acciones estan dirigidas
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a cumplir con los objetivos que se han elegido libremente (Shogren et al., 2015), asi como tener

la habilidad de tomar decisiones sin interferencia o influencias externas (Wehmeyer, 1992).

Wehmeyer (1999) se refiere al término de agentes causales como personas que con Sus
acciones logran que pasen cosas en su vida, es decir, que moldean su propia vida segin sus
deseos. Sin embargo, los planes que hace una persona siempre tienen alguna interferencia de
otros, puesto que los humanos no pueden vivir solos, y siempre afectan y son afectados por los
demés. Por tanto, Wehmeyer (1999) explica que una persona no es menos autodeterminada
porque existen influencias externas en su vida, sino mas bien porque es capaz de tomar
decisiones teniendo en cuenta estas influencias, pero eligiendo aquello que siente que es lo mejor

para él.

Sin embargo, ser autodeterminado no debe ser confundido con hacer las actividades por si
mismo porque “la capacidad para llevar a cabo comportamientos especificos tiene importancia
secundaria si uno es el agente causal de los resultados que logran esas conductas puestas en
marcha” (Wehmeyer, Verdugo & Vicente, 2013, p. 464). Estos autores sefialan que, por ejemplo,
una persona con una discapacidad fisica grave requiere la ayuda de un asistente para realizar
actividades rutinarias, esto no significa un impedimento para su autodeterminacién si dichas
actividades se realizan bajo el control de la persona con discapacidad, sin importar si es él mismo

quien la realiza fisicamente o no.

Ademas, existen algunos elementos esenciales que pueden ser observables para notar el nivel
de autodeterminacion de una persona, entre los que Wehmeyer, Verdugo y Vicente (2013)
proponen: habilidad para hacer elecciones, habilidad para tomar decisiones, habilidad de
solucion de problemas, habilidad de establecimiento de metas y logros, independencia, tomar
riesgos y habilidades de control; habilidades de autoobservacion, autoevaluacion y autorrefuerzo;
habilidades de autoinstruccion, habilidades de autodefensa y liderazgo, locus de control interno,
atribuciones positivas de eficacia y expectativas de logro, autoconciencia y autoconocimiento
(p.465).

Para poder explicar mejor el concepto de autodeterminacion se han desarrollado varios
modelos teoricos, siendo uno de ellos el modelo propuesto por Wehmeyer (1999), al cual se le
conoce como Teoria funcional de autodeterminacion, que indica que la conducta de una persona

se puede considerar autodeterminada dependiendo de la funcion que cumpla para esta persona
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que actua. En este modelo, se proponen cuatro caracteristicas funcionales o dimensiones para
explicar la conducta autodeterminada, que son: autonomia, autorregulacion, empoderamiento y

autorrealizacion.

Asimismo, existe otro modelo explicativo propuesto por Shogren y colegas (2015) conocido
como Teoria de la agencia causal, que fue construido a partir de la Teoria funcional de
autodeterminacion de Wehmeyer (1999). Esta reconceptualizacion del modelo de Wehmeyer se
hace partiendo de la propuesta que hacen Wehmeyer y Mithaug para poder explicar la
autodeterminacion de una manera mas completa, por lo que proponen la Teoria de la agencia
causal debido a que vieron la necesidad de ya no solo explicar de manera teorica el concepto de
autodeterminacion, sino de entender coémo una persona se vuelve autodeterminada (Wehmeyer &
Mithaug, 2006).

A partir de esta propuesta, Shogren y colegas (2015) retoman elementos de la Teoria
funcional de autodeterminacion (Wehmeyer, 1999) y de la Teoria de agencia causal (Wehmeyer
& Mithaug, 2006) para crear la nueva y revisada Teoria de agencia causal. Este modelo trata de
explicar qué es lo que mueve a una persona para que esta se encamine a satisfacer tanto sus
necesidades bioldgicas como psicoldgicas, y plantean que en este modelo existen tres
dimensiones o caracteristicas esenciales de la autodeterminacion: las acciones volitivas, acciones

agenciales y creencias de control-accién.

Ambos modelos tedricos de la autodeterminacion son valiosos para poder comprender el
concepto de autodeterminacion, y debido a que la Teoria de agencia causal fue construida
basandose en el modelo de la Teoria funcional de autodeterminacion, comparten ciertos
elementos (Vicente et al., 2018). A continuacion, se muestran los elementos compartidos entre

los modelos.

Tabla 5. Modelos explicativos de autodeterminacion (elaboracion propia).

Teoria de la agencia causal Teoria funcional de autodeterminacion
(Shogren et al, 2015) (Wehmeyer, 1999)

Acciones volitivas: Tomar decisiones basadas Autonomia: actuar siguiendo las propias
en las preferencias propias, lo cual le permite a preferencias, intereses y habilidades, sin
la persona actuar de manera auténoma. Incluye influencia del exterior.

ser autdbnomo y la autoiniciacion (causar que

algo suceda).
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Acciones agenciales:  realizar  acciones
dirigidas a un objetivo escogido libremente, y
responder adecuadamente a los desafios que
pueda encontrar en el camino. Incluye
habilidades de autorregulacion, autodireccién
y pensar en alternativas.

Creencias de control-accién: creencia de que
se tienen las habilidades necesarias para
cumplir con las propias metas establecidas.
Hay 3 tipos de creencias de control accion:
control de expectativas, creencias de capacidad
y creencias de causalidad. Incluye habilidades
como empoderamiento, autoconocimiento,
consciencia de si mismo y autorrealizacion.

Autorregulacién: tomar decisiones sobre cdmo
actuar, evaluar los resultados de esas
decisiones y basado en eso, revisar y rehacer
los planes realizados.

Empoderamiento: multiples dimensiones del
control auto percibido, que se puede ver en el
area cognitiva, personal (locus de control) y
motivacional.

Autorrealizacion:  conocimiento  sobre  si
mismo para poder trabajar basandose en sus
propias fortalezas, y se actla de manera que la
persona se siente completa y con un proposito.

Ahora bien, esta reconceptualizaciéon de los modelos de autodeterminacion va de la mano con
el cambio que ha tenido la vision de la discapacidad a lo largo de los afios, y por esa razén ya no
solo se trata de querer instruir a la persona para que sea autodeterminada, sino que ademas se les
brinden las oportunidades adecuadas a sus necesidades y a su contexto para que pueda

desarrollar la autodeterminacion (Shogren et al., 2015).

En el modelo de Shogren y colegas (2015) se establece que el desarrollo de las tres
caracteristicas esenciales de la autodeterminacién es moldeado por apoyos dados por el contexto
en el que se desenvuelve la persona, asi como de amenazas que puedan encontrar que les
permitan crear alternativas para conseguir los objetivos propuestos por ellos mismos. Y por esto,
los autores afirman que es necesario que el modelo de la autodeterminacién vaya de la mano con
el modelo con el que se entiende la discapacidad para que pueda estar alineado con las
caracteristicas, necesidades y exigencias de dicho grupo. Por ello, Vicente y colegas afirman que
es necesario “dirigir los esfuerzos en la provision de apoyos individualizados que permitan a la
persona participar de manera inclusiva en la comunidad, mejorar su calidad de vida, y promover

su empoderamiento y su autodeterminacién” (2018, p. 8).

Por esta razon y para el fin de la presente investigacion, se tomd como referencia el modelo de
la Teoria de la Agencia Causal de Shogren et al. (2015). Por ello, se presenta en la Tabla 6 una

descripcion de las habilidades observables de la autodeterminacion propuestas por Wehmeyer y

37



colegas (2013) dentro de las dimensiones pertenecientes al modelo tedrico de Shogren y colegas
(2015), para tener una mayor comprension sobre lo que involucra cada una de las dimensiones de

la autodeterminacion.

Tabla 6. Relacion entre la Teoria de la agencia causal y las habilidades observables de la

conducta autodeterminada (elaboracion propia).

Dimensiones de la Teoria de Habilidades observables
Agencia Causal
Acciones volitivas -Habilidades para hacer elecciones.

-Habilidades para tomar decisiones.

Acciones agenciales -Habilidad de solucion de problemas.
-Independencia, tomar riesgos y habilidades de control.
-Habilidades de autoobservacion, autoevaluacion y
autorrefuerzo.
-Habilidades de autoinstruccion.
-Habilidades de autodefensa y liderazgo.

Creencias de control-accién -Habilidades de establecimiento de metas y logros.
-Locus de control interno.
-Atribuciones positivas de eficacia y expectativas de
logro.
-Autoconciencia.
-Autoconocimiento.

2.3.1 Desarrollo de la autodeterminacion en personas con discapacidad fisica

La autodeterminacion es algo que se va desarrollando a lo largo de la vida de una persona, por
lo que es de suma importancia que desde la infancia y adolescencia se desarrollen habilidades y
actitudes que le permitan a la persona ser un agente causal de su vida (Wehmeyer, Verdugo &
Vicente, 2013). Para las personas con discapacidad fisica debe ser una parte vital de su
desarrollo, ya que al fomentar estas habilidades tienen mas oportunidades de llevar una vida

independiente.

Es necesario entonces considerar el desarrollo de la autodeterminacién como un proceso
indispensable en la calidad de vida de una persona, y en el caso de una persona con discapacidad

el adquirir habilidades de autonomia se convierte en un proceso emancipatorio. Si la persona con
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discapacidad fisica se encuentra en un ambiente que promueve estrategias de autogobierno,
autonomia y toma de decision, esto favorece su desarrollo personal y, por ende, su participacion

dentro de la comunidad (Pifieros, 2017).

Es por esta razén que se considera que el desarrollo de la autodeterminacion y la manera en
que las personas con discapacidad viven y practican las tres dimensiones de la conducta
autodeterminada dependerd en gran medida de factores personales como edad, género y
capacidad, pero también de los factores ambientales en los que se desenvuelve, como la cultura,
familia, escuela y otros (Arellano & Peralta, 2015). Asi pues, se puede ver que la familia juega
un papel fundamental en este proceso (Arellano & Peralta, 2015; Vicente, Guillén, Verdugo &
Calvo, 2018), pues es el primer y principal nucleo de interaccion y desarrollo de la

autodeterminacion de una persona con discapacidad fisica.

Estudios realizados en Espafia por Arellano y Peralta (2013; 2015), demuestran que las vidas
de las personas con discapacidad suelen ser dirigidas por otras personas (familias, docentes y
otros profesionales) incluso sobre aspectos basicos de la vida diaria, lo cual hace que sean
educados para ser dependientes y sin oportunidad de desarrollar su autodeterminacion y
autonomia. Sobre esto, Arellano y Peralta (2013) resaltan, que los padres de familia adoptan un
paradigma proteccionista predominante y no favorecen una sana interdependencia. Nuevamente
se puede ver que es necesario reestructurar las creencias que los padres tienen, es importante que

reconozcan que no es necesario vigilar y sobreproteger a las personas con discapacidad.

Ademas, Mumbardé-Adam, Guardia y Giné (2020) afirman que las familias influyen de
manera significativa en el desarrollo de acciones volitivas en sus hijos con discapacidad, es decir,
en la toma de decisiones de manera autbnoma, ya que son ellos quienes les dan los espacios para
experimentar por primera vez diferentes situaciones, y este se considera como un primer paso
para comenzar el desarrollo de la autodeterminacién. Ahora bien, los padres de personas con
discapacidad sostienen que existen varias razones por las que sus hijos no tienen oportunidades
para hacer sus propias elecciones en el hogar, entre las que se mencionan “la falta de tiempo, la
lentitud de su hijo para elegir, su falta de motivacion e interés, su gusto por las rutinas o el miedo
a que elija mal” (Arellano & Peralta, 2015, p. 16).

Por otra parte, las familias afirman que ellos conocen lo suficientemente bien a sus hijos, pues

pasan la mayor parte del tiempo con ellos, por lo que no consideran necesario que sus hijos
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tomen la iniciativa en decidir, pero aun asi el estudio dejo ver que la mayoria de los padres si
reconocen la importancia del desarrollo de la autodeterminacion de sus hijos y tratan de brindar

las oportunidades necesarias para esto (Arellano & Peralta, 2015).

El hecho de que las familias estén pasando por una transicion en la forma de ver a la persona
con discapacidad puede ser explicado gracias a las diferentes posiciones que las familias han
ocupado a lo largo del tiempo, puesto que han pasado de ser “objeto de intervenciones
psicoterapeuticas o formativas a ser sujetos activos en la determinacion de necesidades y la toma
de decisiones” (Fernandez, Montero, Martinez, Orcasitas & Villaescusa, 2015, p.11). Por lo que
es de reconocer que ha habido un cambio de actitud, y ahora se considera que las familias poseen
un gran potencial y capacidad interna para apoyar el desarrollo de las personas con discapacidad,
pero necesitan diferentes apoyos para poder lograrlo, respetando sus fortalezas y preferencias
para que puedan ser ellos quienes tomen la iniciativa de contribuir de la mejor manera a su

familiar con discapacidad (Cerros et al., 2013).

Sin embargo, Pifieros (2017) en su estudio demostré que el problema no es solamente el
desinterés de algunas familias lo que obstaculiza el desarrollo de la autodeterminacion de una
persona con discapacidad fisica, sino que a eso se le une el hecho de que “los profesionales con
los que han tenido contacto durante sus vidas tampoco han sido agentes garantes de derechos al
no direccionar las familias” (2017, p.88). Es decir, que los profesionales al no comentarles acerca
del tema, limitan el acceso a la informacion y a los apoyos, y en muchos casos, esto se debe al
poco conocimiento que existe sobre la importancia del desarrollo de la autodeterminacién en la
sociedad. Esto demuestra que los entes gubernamentales tampoco se comportan como agentes
garantes de derecho, ya que demuestran desinterés por formar ciudadanos conscientes sobre las

necesidades de una persona con discapacidad (Pifieros, 2017).

Por lo anterior es necesario que las personas con discapacidad fisica y sus familias sean
escuchadas, y que las familias al momento de apoyar a sus familiares con discapacidad no tomen
Unicamente en cuenta sus dificultades, sino también sus cualidades, que juntos creen un plan de
trabajo donde se prioricen objetivos alcanzables para la persona con discapacidad, ya que al
aumentar oportunidades para elegir y fomentar la toma de decisiones, se favorece el desarrollo
de la autodeterminacion y se promueven las relaciones interpersonales. Es trabajo de la familia el

ofrecer oportunidades suficientes para desarrollar competencias personales y sociales,
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permitiendo desarrollar habilidades auténomas capaces de relacionarse con el mundo que los
rodea (Cerros et al., 2013).

Después de las familias son las escuelas, docentes y profesionales especialistas en el &rea de
discapacidad los que pueden aportar en el desarrollo de la autodeterminacién de una persona. Sin
embargo, en la actualidad los programas y practicas escolares que favorezcan procesos de
autodeterminacion para la transicion a la vida adulta son escasos (Jordan & Verdugo, 2013). Es
por esto, que es necesario que las escuelas y los docentes conozcan acerca de programas que
pueden fomentar la autodeterminacion en las diferentes areas de sus vidas que les permitirdn a

las personas con discapacidad ejercer su derecho de calidad de vida.

Las instituciones educativas deben estar conscientes de que para poder promover la
autodeterminacion dentro de las aulas, es necesario asumir un estilo de ensefianza no directivo y
centrado en el estudiante, y de esta manera crear espacios interactivos y cooperativos de
aprendizaje con el fin de priorizar la participacion del estudiante con discapacidad, y que este
tenga voz en las decisiones que se toman respecto de su proceso de aprendizaje (Peralta, 2008;
Peralta & Arellano, 2014). Estos espacios creados en la escuela ayudan a desarrollar en los nifios
y jovenes con discapacidad el conocimiento, las habilidades y las actitudes que necesitan para ser
autodeterminados, y permiten que ellos puedan convertirse en un modelo a seguir para otros

estudiantes, ya sea con o sin discapacidad (Field & Hoffman, 2002).

Por esta razon, el aprendizaje en la escuela de las habilidades para la autodeterminacion
deberia comenzar desde edades tempranas y ser continuo a lo largo de la vida (Vega, Gomez,
Fernandez & Badia, 2013). No obstante, es en la etapa de la adolescencia y la transicion a la vida
adulta en donde estas habilidades se vuelven criticas para que la autodeterminacion cobre su
sentido mas pleno en la vida de la persona, debido a que es el momento en donde se toman
algunas de las decisiones méas importantes para darle rumbo y direccién a sus vidas, como la

eleccion de una carrera, comenzar una relacion de pareja, entre otros (Peralta, 2008).

Entonces, el proceso de transicién a la vida adulta busca no solo que una persona consiga un
empleo y tenga remuneracion, sino que su principal objetivo es obtener el maximo nivel de
autonomia personal y autodeterminacion. Para Jordan y Verdugo (2013) existen tres elementos
esenciales para llevar exitosamente el proceso de transicion a la vida adulta, como primer punto

es necesario que se tenga un programa educativo adecuado, este debe estar compuesto de
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aprendizajes significativos que le sean utiles al estudiante con discapacidad. Luego, se debe
elaborar un plan de trabajo, que contenga todas las metas que se busca alcanzar, este plan debe
ser desarrollado por el estudiante, su familia, el docente y en el caso que se pudiera un
especialista en esta area. Por ultimo, se deben ofrecer opciones reales que se conviertan en
posibilidades concretas para la persona, es importante tomar en cuenta que el plan no se
desarrollara adecuadamente sino se cuenta con una variedad de opciones de formacion, empleo y

vida en la comunidad para evaluar cudl es de estas es la que mejor favorece a la persona.

El plan que se desarrolle para el proceso de transicion debe trabajar en diversas &reas.
Diversos autores (Verdugo & Jenaro, 1995; Wehman, 2002; Wehman, Datlow & Schall, 2009)
consideran que las areas principales en las cuales se debe trabajar son: empleo, formacion
laboral, educacion media y superior, suficiencia econémica, vida independiente, transporte y
movilidad, relaciones sociales, ocio y tiempo libre, salud y seguridad y autorepresentacion y
autogestion. Dentro de todas estas areas la autodeterminacion es clave para el desarrollo exitoso
de la transicion, ya que esta hace que la persona sea un agente causal, se espera que adquieran
progresivamente mayor autodeterminacion y gobierne su vida como cualquier adulto. Es por
esto, que el plan de transicion favorece la autodeterminacién, aumentando la capacidad de la
persona, proporcionando oportunidades, permitiéndole tomar decisiones sobre su vida, Yy
proporcionando las ayudas y apoyos necesarios para resolver obstaculos que puedan surgir en el
proceso (Jordan & Verdugo, 2013).

Por lo tanto, es importante que los docentes estén capacitados en el tema de la
autodeterminacion, para ser capaces de crear planes y propuestas educativas que permitan su
desarrollo y que eviten practicas sobreprotectoras (Alvarez et al., 2020; Vega et al., 2013). Sin
embargo, estos autores comentan que se ha demostrado que los docentes que laboran en centros
educativos especificos para personas con discapacidad estdn mejor preparados para trabajar la
autodeterminacion en estos estudiantes, mientras que los docentes de centros regulares muchas
veces no saben como trabajar estas habilidades, haciendo que los estudiantes con discapacidad

incluidos en esos centros no logren desarrollar la autodeterminacion a plenitud.

Unido a esto, se evidencia un mejor resultado en el desarrollo de habilidades asociadas a la
autodeterminacion en estudiantes con discapacidad que han sido escolarizados en centros

especificos que en aquellos que asisten a un centro regular (Alvarez et al., 2020; Mumbardé et
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al., 2020) y comentan que se observa que en los centros especificos, el trabajo colaborativo entre
los docentes y las familias es méas fuerte y visible debido a la poblacion de estudiantes mas
reducida. Estas observaciones sobre las relaciones entre padres y escuela permiten establecer que
la colaboracion estrecha entre los diferentes contextos en los que se desenvuelven las personas
con discapacidad puede significar una gran diferencia para el correcto desarrollo de las tres
dimensiones de la autodeterminacion (Mumbardé et al., 2020). Se puede decir entonces que la
autodeterminacion es el resultado de la sana interdependencia entre todos los agentes que
participan en la vida de una persona con discapacidad (Peralta & Arellano, 2014).

En este sentido, se puede ver la importancia que tiene conseguir que las diferentes
instituciones que garantizan los derechos de las personas con discapacidad, ademas de la familia
y la escuela (salud, representantes administrativos y gubernamentales) interactien entre ellos, y
se propongan de manera conjunta elaborar un plan de trabajo que asegure el derecho al
desarrollo de la autodeterminacién de las personas con discapacidad. En caso, que esto se logre,
es importante que dichas instituciones estén conscientes de que las limitaciones no provienen del
individuo y sus caracteristicas, sino mas bien de la falta de facilitadores y soportes de inclusion
que ofrece el medio en donde se desenvuelve (Pifieros, 2017). Esto se convierte en un factor que
impide su plena participacion social. Asimismo, deben dar acompafiamiento a la persona con
discapacidad a lo largo de toda su vida, para que todas estas habilidades desarrolladas no sufran
un retroceso en la etapa de adultez y vejez, lo que les impediria llevar una vida plena (Alvarez,
Vega, Spencer, Gonzélez & Arriagada, 2019).

2.4 Participacion social y personas con discapacidad

La participacion social se define como el involucramiento de una persona en actividades que
le permiten interactuar con otros, establecer y mantener relaciones sanas, ser incluido en un &rea
de la vida, siendo aceptado y teniendo acceso a todos los apoyos y recursos que necesite para
lograr dicha inclusion, dentro de un ambiente accesible, ya sea en una comunidad especifica o en
la sociedad en general (Kang et al., 2010; Levasseur, Richard, Gauvin & Raymond, 2010; Silva,
Sampaio, Ferreira, Camargos & Neves, 2013). Asi pues, para dar lugar a la participacion social
de las personas con discapacidad se necesita que posean un sentimiento de pertenencia a la

comunidad y el reconocimiento de la sociedad, asi como un marco legal que permita la equidad
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de oportunidades. Ademas, la persona con discapacidad debe adquirir las habilidades y actitudes

que le permitan establecer relaciones con los demas miembros de la comunidad (Geva, 2011).

En el caso de una persona con discapacidad fisica, puede que para participar plenamente de
las actividades en su vida diaria necesite de una tercera persona como apoyo para poder
realizarlas, pero esto no significa que no este ejerciendo su derecho a la participacion social, pues
la persona puede estar en completo control de como y cuando realizar esas actividades
dependiendo de sus propios deseos e intenciones, por lo que estaria cumpliendo con su rol social
y logrando sus metas personales (Piskur et al., 2014).

Es importante resaltar que la participacion social es un factor de gran importancia en la vida
de cualquier persona, pues permite el desarrollo de la autoestima, la confianza en si mismo vy las
redes de apoyo (Sanz, 2011; Silva et al., 2013). Para una persona con discapacidad, la
participacion social esta fuertemente relacionada a la mejora del bienestar emocional y al
desarrollo de la socializacion y otras competencias necesarias, por lo que en la actualidad es
considerada como “una de las metas mas importantes para la oferta de los servicios dirigidos a
las personas con discapacidad, independientemente del grado o capacidad funcional” (Badia &
Longo, 2009, p. 31).

Por otra parte, el hecho de establecer relaciones con otras personas desde una edad temprana
les permite a los jovenes con discapacidad vivir una transicion a la vida adulta con menores
dificultades y les ayuda a estar listos para afrontar nuevos retos de la vida adulta como el trabajo,
las relaciones de pareja y diferentes actividades de recreacion (Kang et al., 2010). Por lo que es
importante que estas relaciones se establezcan no solo dentro de la familia o el area educativa,
sino que en otros ambitos donde la persona con discapacidad pueda interactuar con otros grupos

y establecer redes sociales fuertes y duraderas (Badia & Longo, 2009; Kang et al., 2010).

La participacion social de las personas con discapacidad es un proceso que hasta hoy en dia
depende de una planificacion conjunta en cuanto a los servicios, el disefio, aplicacion y
monitoreo de politicas y normas. Ahora bien, para establecer espacios para la participacion es
necesario que el Estado reconozca primero a la persona con discapacidad como un ciudadano y

no cOmMO una persona gue necesita caridad siendo tachados como inatiles 0 mantenidos.

El conocer los derechos de una persona con discapacidad y garantizarlos, conlleva la

compresion de ideales de libertad e igualdad y los de libertad y necesidad (Cruz & Hernandez,
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2006). Para una persona en situacion de discapacidad los aspectos de libertad e igualdad son
especialmente importantes, justamente como sefialaban Cruz y Hernandez (2006), por tener
necesidades desiguales, dichas personas solo tendran igualdad y equidad de oportunidades, a
través de politicas publicas que les puedan garantizar iguales condiciones de acceso a los

recursos economicos, sociales y culturales.

Por mucho tiempo e incluso hoy en dia, se considera que la persona con discapacidad es una
persona que carece de independencia, que necesita que otra persona la dirija, cuide e incluso
tome decisiones por ella, esto limita su libertad. Por esta razon, es necesario que a la persona con
discapacidad se le brinde ciertos apoyos que lo lleven a ser mas independientes sobre su vida.
Para lograr una participacion de forma independiente se requiere de la capacidad de interaccion
con los demas, pero esto no resulta posible porque los mismos espacios resultan ser excluyente
para ellos (Vidal, 2003).

La adaptacion del espacio fisico y la disposicion de dispositivos, productos o sistemas le
permitird a la persona con discapacidad interactuar con el entorno, compensando en alguna
medida la pérdida de habilidades debido a la existencia de una o varias deficiencias de caréacter
fisico, intelectual, mental o sensorial. Por tanto, tienen un gran potencial de integracion al igualar
o tratar de igualar las condiciones de participacion en el entorno, mitigando o compensando la

autonomia perdida debido a la deficiencia (Vidal, 2003).

De igual forma Vidal (2003) considera que las personas con discapacidad deben desarrollar
ciertas habilidades como cualquier otro. Sin embargo, se debe considerar que el uso de apoyos
ayudan a desarrollar determinadas habilidades en momentos especificos, como por ejemplo, en la
realizacion de tareas del hogar, higiene personal, la comunicacion, el desarrollo de puestos de
trabajo, formacion, ocio e incluso la actividad sexual, entre otros, lo cual no quita el hecho que
sea independiente. Este tipo de apoyos o servicios estan dirigidos a fomentar la participacién de
las personas con discapacidad en la sociedad, pero las autoridades tienen el deber de fomentar e
incentivar este tipo de acciones que propicien un espacio de participacion de una manera

independiente a la persona con discapacidad desde un enfoque de derecho (Vidal 2003).

En el pais son pocos los avances que se han dado en cuanto a la participacion social de las
personas con discapacidad, algunos de estos son el derecho a votar y la accesibilidad en cuanto a

los recursos que beneficien su autonomia e inclusién en la sociedad, tales como la educacion, los
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servicios de rehabilitacion y oportunidades dignas de trabajo. Sin embargo, todavia no existe una
participacion directa en cuanto a la formulacion y ejecucion de politicas publicas (Procuraduria

para la Defensa de los Derechos Humanos, 2008).

2.4.1 Participacion social en la escuela, familia y sociedad

En El Salvador se emitio la Ley de Equiparacién de Oportunidades para las Personas con
Discapacidad (Asamblea Legislativa de El Salvador, 2000), dicha ley surge con el fin de tomar
medidas que permitan que la persona con discapacidad pueda incorporarse a la sociedad sin
ninguna clase de discriminacién, consta de seis capitulos de los cuales los capitulos IV y V se
dirige especificamente a areas sociales como la escuela y el trabajo, ademas de mencionar el
apoyo que se brindara de tipo rehabilitatorio y de acceso a estos espacios publicos. También en
el capitulo VI, la ley plantea que el Estado reconoce que las personas con discapacidad tienen las
mismas oportunidades de acceso a la educacion, por lo cual deben de contar con servicios

apropiados y de acceso a esta (Asamblea Legislativa de El Salvador, 2000).

En El Salvador igual que en otros paises latinoamericanos hay poca coherencia entre las leyes
y las politicas que se han disefiado para garantizar el derecho a la educacion y su respectiva
implementacién, pues, aunque se cuenta con un marco normativo, por ejemplo, la Politica de
educacion inclusiva (Ministerio de Educacion, 2010), aun falta impulsar las estructuras que le

den seguimiento (Mufioz, 2019).

El objetivo de la Politica de educacion inclusiva es transformar el sistema educativo por
medio de la eliminacién de las barreras del aprendizaje y la participacion de diferentes actores,
plantea cuatro areas de accién: normativa y politicas de gestion, practicas de gestion
pedagdgicas, cultura escolar y comunitaria, ambientes educativos y recursos estratégicos
(Ministerio de Educacién, 2010). Con esta politica se trata de brindar una educacion adecuada a
las necesidades de las personas con discapacidad no solo en escuelas de educacion especial, sino
que también en las escuelas regulares, por medio de estrategias que mejoren la calidad de los
aprendizajes para toda persona que participa del hecho pedagdgico en wun aula,
independientemente de una educacién formal o no formal. (Mendoza, 2020). Para esto como se

dice en la Politica de educacion inclusiva, es necesaria la participacion de diferentes actores, la
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escuela, la familia y la sociedad, de modo que propicien una mejor calidad de vida para las

personas con discapacidad desde estas diversas areas (Mendoza, 2020).

Sarto (citado por Ospina, 2007) sefiala que la familia es el primer contexto por excelencia, el
primer entorno natural en donde los miembros que la forman evolucionan y se desarrollan a nivel
afectivo, fisico intelectual y social, segin modelos vivenciados e interiorizados. Por tanto, es
responsabilidad de la familia ofrecer oportunidades que permitan el desarrollo de habilidades y
competencias personales y sociales, de modo que abran paso a un crecimiento de seguridad y

autonomia, siendo capaces de relacionarse y de actuar satisfactoriamente en el &mbito social.

2.4.2 Barreras para la participacion social de las personas con discapacidad

Al hablar de barreras se refiere a los factores que obstaculizan la participacién y el desarrollo
de las personas, teniendo un impacto directo en las actividades de la vida diaria y el desempefio
social (Serrano et al., 2013). Dentro de estos factores se resaltan aspectos como la accesibilidad a
espacios fisicos, el uso de tecnologias, las actitudes de las personas en la sociedad con la que se
enfrentan las personas con discapacidad, al igual que el uso de sistemas publicos, de servicio y
politicas. Entre las principales barreras que se pueden encontrar estin las barreras personales,
siendo estas la falta de motivacion, tiempo, soporte profesional o dependencia de terceros.
Mientras que las segundas barreras que detienen a las personas con discapacidad de desarrollar
su participacion social son las ambientales, tales como el transporte, los recursos inapropiados o
la falta de soportes, y en muchas ocasiones estas barreras dependen de las condiciones

particulares de las personas y el entorno en el que se desenvuelven (Serrano et al., 2013).

El término barreras es retomado desde el modelo social y de derecho, pues hace referencia a
que es el contexto social, sus politicas, actitudes y préacticas las que provocan dificultades y
obstaculos, impidiendo o disminuyendo las posibilidades de participacion. Covarrubias (2019),
menciona que si bien es cierto no se puede negar que alguna condicion especifica asociada a la
discapacidad requiera de intervencion particular, también es necesario tomar en cuenta los
factores del entorno que han provocado que la condicion se agudice y se convierta en el unico

factor de atencidn individualizando el problema en la persona. De Asis Roig (2005) apoya y
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plantea que el concepto de barreras hace referencia a los obstaculos que impiden, dificultan o
condicionan la posibilidad de una plena participacion, limitando el acceso a los diferentes
ambitos de la vida social. Para poder romper con estas barreras es necesario identificar en donde
se encuentran las faltas de oportunidad e igualdad, en las cuales siempre destacan la movilidad,
comunicacion, el acceso a bienes y servicios, al igual y probablemente una de las mas grandes
barreras la actitud que se tiene hacia las personas con discapacidad. Ademas, De Asis Roig
(2005), menciona que existe una relacion entre la accesibilidad universal y barreras, ya que el
conocimiento de las barreras permite avanzar a la accesibilidad, y viceversa siendo este un
proceso reciproco, por lo que al hablar de barreras es necesario vincularlo al concepto de

accesibilidad.

La accesibilidad hace referencia al principio que promueve la integracion de las personas con
discapacidad en todos los aspectos de la sociedad (Montigny, 2010). Por tanto, es necesario
resaltar que la accesibilidad no implica Unicamente las necesidades fisicas y las condiciones de
desplazamiento, sino que también hace referencia a los servicios sociales y a la comprension de
la diversidad. Tal y como menciona la Convencion de los Derechos de las Personas con
Discapacidad para que las personas con discapacidad puedan vivir de forma independiente y
participar plenamente de todos los aspectos de la vida “los Estados partes adoptaran medidas
pertinentes para asegurar el acceso a las personas con discapacidad, en igualdad de condiciones
con los demas al entorno fisico, el transporte, la informaciéon y las comunicaciones”

(Organizacion de las Naciones Unidas, 2007, p.12).

La accesibilidad puede ser alcanzada mediante distintas estrategias, entre estas podemos
encontrar el disefio para todos. El disefio para todos busca simplificar la vida de todas las
personas, construyendo un entorno, productos y comunicaciones que sean igualmente accesibles,
utilizables y comprensibles para todos (Corrales, Soto & Villafafie, 2016). El disefio para todos
se basa en los principios de igualdad, y a través de esto el disefio de productos e infraestructuras
pueden ser utilizadas por todas las personas independientemente de sus condiciones, con el fin de

alcanzar mayor participacion social y accesibilidad.
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2.4.5 Barreras para la participacion social en la escuela, familia y trabajo

La educacion es un aspecto importante para el desarrollo de las diferentes areas en la vida de
una persona, por lo que es de suma importancia hablar del rol que tiene la escuela en el fomento
de la participacion social de una persona con discapacidad. Desde la escuela surgen escenarios
de participacion donde se comienzan a encontrar barreras dentro del entorno fisico y social las
cuales comienzan a impedir la inclusién de la persona (Serrano et al., 2013). En muchas
ocasiones debido al nimero de estudiantes dentro del aula, la relacion entre el nimero de
docentes y estudiantes, al igual que la falta de capacitacién de docentes en el manejo de
estudiantes con discapacidad, estas situaciones se convierten en las barreras de primer impacto
con la que se encuentran los estudiantes con discapacidad fisica. En muchas ocasiones los
docentes no tienen ni la preparacion o el conocimiento de como desarrollar una clase que atienda
a la diversidad en el aula, causando que la persona con discapacidad fisica sea excluida del resto

de sus comparieros.

El concepto de barreras aborda dos procesos: el aprendizaje y la participacion, las cuales
coexisten en la escuela, pues si el estudiante con discapacidad tiene la posibilidad de participar,
aprenderd y viceversa. Los estudiantes pueden encontrarse con diversas barreras de participacion
en la escuela entre estas las instalaciones no accesibles, las organizaciones escolares, las culturas,
las politicas, y las relaciones entre los compafieros y docentes (Covarrubias, 2019). El concepto
de barreras se asocia a la atencion a la diversidad, la cual permite una mayor participacion por
parte de las personas que se encuentran en condiciones de exclusion. Ademas, siendo la
discapacidad uno de los principales conceptos con los que trata la diversidad, Covarrubias (2019)
menciona como la educacién inclusiva permite que se evalue a todo el grupo de estudiantes para
que puedan enfrentar los obstaculos de los diferentes contextos e interactlen entre si para romper

con las barreras que se puedan presentar a los estudiantes con discapacidad.

Si un estudiante dentro la escuela interactia en un contexto social positivo donde la
institucion esté bien estructurada, exista una cultura de atencién a la diversidad, con practicas
que promuevan aprendizaje y participacion para todos, utilizando los apoyos necesarios que
requieran las personas con discapacidad esto minimizara la exclusion y la manera en la que la

comunidad ve a las personas (Echeita citado por Covarrubias, 2019). Es importante tomar en
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cuenta la actitud de los docentes en la implementacion de politicas de inclusion dentro del aula,

ya que este tipo de actitudes positivas resulta en mejores practicas pedagdgicas.

Por otra parte, las actitudes negativas frente a la discapacidad disminuyen las oportunidades
de aprendizaje y participacion en el aula (Serrano et al., 2013). Estas actitudes negativas de parte
del personal docente hacia la persona con discapacidad se convierten en una de las principales
barreras en el desarrollo del potencial humano de la persona. También se debe considerar que las
actitudes negativas no siempre se dan a través de palabras, ya que estan pueden ser gestos o
acciones de rechazo, acciones que si el docente expresa frente a la persona con discapacidad y
sus compaferos ocasiona que este comportamiento sea repetido y visto normal entre los

estudiantes.

De igual forma, en la mayoria de los casos los miembros de familia se convierten en otros
limitantes para las personas con discapacidad fisica, ya que estos no suelen buscar servicios de
planeacion o coordinacién que ayuden a incluir a sus hijos dentro de la comunidad (Serrano et
al., 2013). En muchas ocasiones los miembros de familia ni siquiera buscan obtener una
evaluacion profesional de su familiar, y al no ser evaluados obtienen fallas en la identificacion de
las necesidades y habilidades que presentan estas personas debido a la situacién de discapacidad.
Al no tener una evaluacion concreta de la discapacidad limitan los servicios y programas de
atencion temprana que pueden favorecer la inclusion y el desarrollo de habilidades de las

personas con discapacidad.

Las familias establecen un proceso dinamico que busca satisfacer las necesidades
fundamentales del grupo y cumplir con las funciones sociales de la sociedad (Sotillo, Leon,
Rodriguez & Rodriguez, 2011). Para satisfacer las necesidades de la familia y cumplir con sus
funciones es necesario tomar en cuenta los escenarios y relaciones sociales del contexto en el que
se encuentran. Ya que, esta debe progresar y modificarse a los cambios del sistema social, si se
ve a la familia como institucion social esté en el deber de integrar a todos los miembros en los
diferentes contextos sociales. Sotillo y colegas (2011) conciben a la familia como una unidad
social que representa el componente estructural méas pequefio de la sociedad por lo que puede

determinar y estructurar interacciones sociales. Es por esto que la familia es para la sociedad una
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institucién que determina normas y conciencia social que regulan la participacion de sus
miembros, ya que si dentro de esta se les permite exteriorizar y manifestar sus necesidades, esto
permite a todos los miembros desarrollar un sentimiento de pertenencia donde juntos enfrentan

las diversas barreras que la sociedad pueda brindar.

Luego de la familia, la siguiente barrera con la que las personas con discapacidad fisica deben
enfrentarse es el ambiente, el cual puede influir de manera positiva o negativa en los diferentes
escenarios de participacion de las personas con discapacidad. Los factores ambientales pueden
dificultar o impedir la participacion o acceso a servicios de educacion, salud y laborales. Serrano
y colegas (2013) relacionan las principales limitantes con aspectos arquitectonicos de la
comunidad y el hogar, la ausencia de efectividad en las politicas de inclusién, la situacién
econdmica de la familia, aspectos sociales como las actitudes de la poblacion y falta de una
mejor seguridad social. Si en la sociedad en donde se desenvuelve las personas con discapacidad
existen estas limitaciones rara vez podra la persona salir adelante de manera independiente y

poder participar dentro de la sociedad en total plenitud.

Mientras no se consigan las bases de participacion y accesibilidad para las personas con
discapacidad fisica en la familia, la escuela y el ambiente, dificilmente podra la persona
desempefiarse de manera activa en un empleo. Las altas restricciones para la participaciéon en
este tipo de escenarios generan consecuencias econdmicas que afectan no solo a la persona con
discapacidad, sino que también a sus familias, trayendo con ellas grandes consecuencias sociales
(Serrano et al., 2013). El bajo nivel educativo, la falta de motivacidn por querer desempefiarse de
manera laboral, la poca informacion en la sociedad y nuevamente la actitud negativa hacia las
personas con discapacidad se convierten en barreras para la participacion social dentro del

ambito laboral.

Por tanto, es necesario que la familia, la escuela y la comunidad, siendo los pilares de toda
sociedad, trabajen juntos en desarrollar un contexto donde todas las personas puedan interactuar
en un ambiente donde tengan un sentimiento de pertenencia. Este sentimiento permitira a las
personas con discapacidad tener una participacion activa y comprometida de manera positiva,

fortaleciendo las relaciones, y desarrollo integral dentro de la sociedad (Sotillo et al., 2011). El
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peso de romper las barreras sociales no le corresponde Unicamente a uno de los tres pilares, la
responsabilidad de abrir oportunidades de participacion es responsabilidad de todos. Dentro de
los tres contextos se debe trabajar en equipo y buscar siempre el bienestar universal de la
poblacién, brindando accesos a las diversas areas de la vida de una persona, rompiendo con las

barreras, tanto fisicas como actitudinales que limitan la participacion de toda la poblacion.
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Capitulo I11. Metodologia de la investigacion

3.1 Enfoque y tipo de disefio

Esta investigacion se realizd utilizando el enfoque cualitativo de investigacion porque su
finalidad fue la construccion de conocimiento sobre la realidad social, desde la particularidad de
la perspectiva de quienes la originan y la viven, por lo que se basa en las experiencias subjetivas
de las personas que se encuentran inmersas en un determinado contexto a ser estudiado (Chavez,
Rojas & Hernandez, 2014). Una de las caracteristicas de este enfoque es que los investigadores
“indagan en situaciones naturales, intentando dar sentido o interpretar los fendmenos en los
términos del significado que las personas les otorgan” (Vasilachis, 2006, p. 24). Por tanto,
reconoce que existen diferentes realidades subjetivas y que variaran dependiendo del grupo con
el que se trabaje y el contexto en donde estos se desenvuelven. Por ello, este enfoque responde a
las necesidades de esta investigacion, cuyo proposito fue rescatar los acontecimientos y
experiencias relacionadas con el objeto de estudio, basados en la realidad propia de la poblacion

con relacién a sus vivencias diarias y significados respecto a la discapacidad fisica.

Ademas, la investigacion se realiz6 utilizando el disefio fenomenolégico, el cual se enfoca en
las experiencias individuales subjetivas de los participantes y buscan responder a interrogantes
acerca del significado, estructura y esencia de una experiencia vivida por una persona, grupo o
comunidad respecto de un fendmeno (Salgado, 2007). Por ello, es importante que el o los
investigadores realicen preguntas encaminadas a comprender el significado que la persona tiene
sobre la experiencia vivida, y que estén abiertos a escuchar todas las ideas que expresen sin que

sus ideas preconcebidas interfieran en esto (Alvarez-Gayou, 2003).

Entonces, se utilizd este disefio debido a que lo que se deseaba era recopilar la experiencia de
los individuos, buscando extraer los imaginarios sociales construidos sobre las personas con
discapacidad fisica que influyen en su participacion social y el desarrollo de la
autodeterminacion, asi como rescatar las experiencias personales de personas con discapacidad
fisica para conocer el significado que le da a su propia condicion de discapacidad. Para ello, se
eligieron cuatro categorias de andlisis: imaginarios sociales, discapacidad fisica,
autodeterminacion y participacion social, ya que responden a los objetivos planteados para poder

comprender el fendmeno de estudio.
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3.2 Sujeto y objeto de estudio

Para esta investigacion se seleccionaron a los participantes por medio de un muestreo
intencional, a partir de un conjunto de criterios relevantes establecidos por los investigadores
(Piovani, 2018). Por tanto, se dividid a la poblacién en dos grandes grupos, estos son personas
con discapacidad y personas sin discapacidad. Se hizo esta separacion, ya que se busco recolectar
informacidn acerca de los imaginarios sociales que presentan ambos grupos de personas sobre

las personas con discapacidad fisica.

Dentro del grupo de personas con discapacidad se incluyeron personas con discapacidad fisica
y personas con discapacidad fisica e intelectual. Esto se debe a que la investigacion busco
conocer si existen diferencias en los imaginarios sociales cuando una persona con discapacidad
fisica también presenta discapacidad intelectual. Se entrevisté en ambas poblaciones a personas
que estan escolarizadas y no escolarizadas, al igual que personas que laboren y personas que
estén desempleadas. La mayoria de la poblacion de personas con discapacidad fisica y personas
con discapacidad fisica e intelectual fueron personas que asisten a escuelas de educacion
especial, centros educativos regulares, al igual que hogares y fundaciones tales como: Centro de
Formacion Laboral La Rioja, Fundacion SENDAS, Hogar de Paralisis Cerebral “Roberto
Callejas Montalvo” (HOPAC) y Asociacion Cooperativa del Grupo Independiente Pro-
Rehabilitacion Integral (ACOGIPRI).

En el grupo de personas sin discapacidad la mayor division entre estas fue personas que tienen
relacion con personas con discapacidad fisica y personas de la sociedad civil que no tengan
relacion con dicho colectivo. Entre las personas que tienen algun tipo de relacion con personas
con discapacidad fisica, se incluyeron sus familiares, amigos, docentes, especialistas (terapistas,
personal médico, trabajadores sociales, etc.), y profesionales (compafieros de trabajo, jefes). Se
tomaron en cuenta las edades de las personas, ya que se queria valorar si existe alguna diferencia

entre los imaginarios sociales que puedan tener las personas de diferentes generaciones.

En la Tabla 7 se presentan las diferentes categorias de personas (se entrevistaran a 4 personas
por cada categoria) que se tomaron en cuenta para realizar las entrevistas y de esa forma obtener

los datos sobre el tema de investigacion.
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Tabla 7. Descripcion de la poblacion que participara en la investigacion.

Personas con discapacidad

Personas sin discapacidad

Personas con
discapacidad fisica:
No escolarizados.

Personas con
discapacidad fisica e
intelectual:

No escolarizados.

Personas en contacto
con personas con
discapacidad fisica:

Jovenes adultos (25-
40) sin relacion a
personas con
discapacidad fisica.

Personas con
discapacidad fisica:
Que asistan a la
escuela (15-21 afos).

Personas con
discapacidad fisica e
intelectual:

Que asisten a la

escuela (15-21 afos).

Docentes y
profesionales que se
relacionan con
estudiantes con
discapacidad fisica.

Docentes y
profesionales sin
contacto de personas
con discapacidad.

Adultos con
discapacidad fisica:
Desempleados.

Adultos con
discapacidad fisica e
intelectual:

Familiares de
Personas con
discapacidad fisica.

Adultos (41-80) sin
relacion a personas
con discapacidad.

Desempleados.

Estudiantes
universitarios sin
contacto a personas
con discapacidad
fisica.

Estudiantes
universitarios con
contacto a personas
con discapacidad
fisica.

Personas con
discapacidad fisica e
intelectual que
laboren.

Personas con
discapacidad fisica
que laboren.

Para la presente investigacion no se incluyeron personas que tengan discapacidad intelectual
severa o profunda. De igual forma se tomaron como criterios de exclusién el nivel de desarrollo
de lenguaje oral y de comprension linguistica que tenga la persona, pues puede limitar los

aportes que pueda brindar sobre su experiencia personal.

3.3 Técnicas de recoleccion de informacion

Corbetta (2007) define la entrevista cualitativa como una “conversacion provocada por el
entrevistador realizada a sujetos seleccionados a partir de un plan de investigacion en un nimero
considerable que tiene una finalidad de tipo cognitivo guiada por el entrevistador, con un
esquema de preguntas flexible y no estandarizado” (p 344). Ademas, la entrevista cualitativa
tiene como objetivo ver el mundo desde los ojos de la persona entrevistada, es decir, que cuenta
con un grado de individualidad para conocer las perspectivas del sujeto. Por ello, se selecciono
para la presente investigacion para poder recoger la experiencia de los participantes sobre la

discapacidad fisica, la autodeterminacion y la participacion social.
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La entrevista como menciona Corbetta (2007), es una conversacion guiada y solicitada a la
persona que va a ser entrevistada, es decir, es un encuentro programado, incluso las personas o
cierto grupo de la poblacién es elegido para formar parte de ella, ya que debe de contar con
algunos aspectos que beneficien a la obtencién informacion ante dicho fendmeno investigado.
Para ello en esta investigacion el tipo de entrevista que se utilizd es la entrevista semi
estructurada porque concede una amplia libertad, tanto para el entrevistado como para la persona
entrevistada. Y se utiliza un guion para realizar la entrevista, pero este funciona como un
perimetro en el cual se decide el orden, formulacién de preguntas y la profundidad en alguna de

ellas segun la necesidad y relevancia para la obtencion de informacion

Se selecciond la entrevista como técnica de recoleccion de datos para esta investigacion
porque se busca entender el fendmeno de imaginarios sociales ante personas con discapacidad
fisica a partir de diferentes contextos y experiencias vividas, conocer sus interpretaciones, captar
las percepciones y su modo de sentir con el fin de conocer dicho fendmeno de una forma mas
amplia desde diferentes perspectivas que ayuden a tener una informacion mucho méas completa y

acorde a la realidad actual del pais.

3.4 Instrumentos de recoleccion de la informacion

El instrumento que se utilizé fue el guidn de la entrevista semi estructurada, se utilizé un
guién diferente para cada grupo de personas que se ha definido entrevistar: personas con
discapacidad fisica, personas con discapacidad fisica e intelectual, docentes, profesionales,
familiares, amigos y personas sin alguna relacién con personas con discapacidad. Cada guion de
entrevista conté con un aproximado de 20 preguntas, dejando la oportunidad para realizar otras

interrogantes cuando fue necesario durante la entrevista.

3.5 Procesamiento y analisis de la informacion

Para el procesamiento de la informacion se utilizaron matrices de analisis basadas en las
categorias establecidas: discapacidad fisica, imaginarios sociales, autodeterminacion vy
participacion social. A partir de estas se realiz6 el andlisis de la informacion recolectada por

medio del instrumento de entrevista semiestructurada.
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Para organizar la informacion en la matriz se realizaron dos procesos, la codificacion abierta y
la codificacion axial de la informacion (Cohen & Gomez Rojas, 2019). La codificacion abierta
conlleva colocarle un c6digo a cada categoria, para luego colocar los segmentos de entrevista en
la categoria o las categorias que corresponda, pues un mismo fragmento de entrevista puede ser
colocado en varias categorias al mismo tiempo. Mientras que en la codificacion axial se
establecieron las relaciones entre las categorias de analisis, conectando los conceptos que

surgieron desde estas para poder comprender mejor el objeto de estudio.

3.6 Estrategias de utilizacion de resultados

Se presentarad un informe a las autoridades de la Universidad Evangélica de El Salvador para
dar a conocer los resultados finales de la investigacion a fin de que dichos resultados sean
utilizados para la toma de decisiones en las areas que competa. Asimismo, se elaborard un
articulo de investigacion a partir de los resultados con el propésito de publicarlo en una revista
de investigacion y de esa manera compartir los resultados con la comunidad cientifica y con

otros docentes.

3.7 Aspectos éticos de la investigacion

Se pidi6 consentimiento a los padres de familia de los participantes que eran menores de edad,
teniendo su permiso para poder entrevistarlos. Al igual que a cada participante se le solicitd su
consentimiento para participar en la investigacion. Debido a la situacién actual del pais, con la
pandemia de COVID-19, varias de las entrevistas se realizaron de manera virtual a través de
plataformas digitales y/o recursos tecnoldgicos, como Ilamadas telefénicas. Es por esto, que el
consentimiento de los participantes en estos casos se solicitd al iniciar la grabacién de las
entrevistas, se les pidi6 que confirmaran que estan conscientes de su participacion de manera
oral. En el caso de las personas con las que se pueda realizar la entrevista de manera presencial
se brindd un documento escrito en donde ellos firmaran que acceden a participar de la

investigacion (se adjunta en los anexos).
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3.8 Limitantes

Debido a la pandemia por COVID-19, no se logro aplicar entrevistar a todas las personas

proyectadas, por ejemplo, profesionales de los centros de atencion a personas con discapacidad e

instituciones de educacion especial porque estaban cerradas o con acceso limitado. También es

necesario mencionar que la mayoria de las personas entrevistadas en el presente estudio

pertenecian a una clase social media alta, por lo que para proximos estudios es necesario incluir a

personas con diferentes niveles socioeconémicos, asi como personas con discapacidad fisica con

una discapacidad intelectual asociada y personas con discapacidad fisica desempleadas para

conocer a mayor profundidad sobre las barreras a las que se enfrentan a causa de los imaginarios

sociales.

3.9 Matriz de congruencia

Objetivo Pregunta Categorias de | Subcategorias Técnicas | Instrumen
general general analisis tos
Conocer la ¢Cuél esla | Imaginarios Definicion de Entrevista | Guion de
relacion entre | relacion sociales imaginarios entrevista
los entre los sociales
imaginarios imaginarios Funciones
sociales sobre | sociales Imaginarios
las personas | sobre las sociales y
con personas discapacidad
discapacidad | con (fisica)
fisicay su discapacida Modelos
autodetermina | d fisicay su
cion, para autodetermi | Discapacidad Definicion Entrevista | Guion de
favorecer su | nacion? fisica discapacidad entrevista
participacion Definicion de
social. discapacidad fisica

Tipos de

discapacidad fisica

Educacion y

discapacidad fisica

Autodetermina | Definicion de Entrevista | Guion de
cion autodeterminacion entrevista
Modelos de

autodeterminacion
Autodeterminacion
y discapacidad
Autodeterminacion
y familia
Autodeterminacion
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y escuela
Autodeterminacion
y trabajo

Participacion Definicion de Entrevista | Guia de
social participacion social entrevista
Participacion social
y discapacidad
Participacion social
en la escuela,
familia y sociedad.
Objetivos Preguntas | Categorias de | Subcategorias Técnicas | Instrumen
especificos especificas | analisis tos
Identificar los | ¢(Cudles son | Participacion Barreras para la Entrevista | Guion de
principales los social participacién Social entrevista
imaginarios principales Definicion de
sociales que imaginarios barreras para la
contribuyen a | sociales que participacion social
la creacion de | contribuyen en las personas con
barreras para | a la creacion discapacidad
la de barreras Barreras para la
participacién | para la participacion social
social de las | participacio en las personas con
personas con | n social de discapacidad fisica.
discapacidad | las personas Barreras para la
fisica. con participacion social
discapacida en la escuela,
d fisica? familia y trabajo.
Conocer ¢Cémo Autodetermina | Desarrollo de la Entrevista | Guién de
como se se cion autodeterminacion entrevista
desarrolla desarroll en la familia.
la ala Discapacidad Desarrollo de la
autodeterm autodete fisica autodeterminacion
inacion de rminacio en la escuela.
las n de las Desarrollo de la
personas personas autodeterminacion
con con en adultos con
discapacida discapac discapacidad fisica.
d fisica en idad
la familia'y fisica en
enla la
escuela. familia y
enla
escuela?

59




Describir el
imaginario
social que
tiene la
persona con
discapacidad
fisica
respecto a su
condicion,
para
recuperar sus
experiencias
personales.

¢Cual es
el
imaginari
0 social
que tiene
la
persona
con
discapaci
dad fisica
respecto
asu
condicion
n

Imaginario
social

Descripcion de los
imaginarios
sociales.

Entrevista
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Capitulo IV. Presentacion y analisis de resultados

4.1 Imaginarios sociales sobre la persona con discapacidad fisica

Los imaginarios sociales se clasifican dentro de cuatro funciones, las cuales son funcion del
saber, identitarias, de orientacion y justificadores (Abric, 2001). Dentro de las funciones del
saber se pudo observar que las personas sin relacion a una persona con discapacidad fisica
construyen sus imaginarios acerca de la discapacidad fisica basdndose en conocimientos
aprendidos a través de la educacion informal que han tenido a lo largo de su vida y las
experiencias indirectas que han vivido en lugares publicos con personas con discapacidad fisica.
Tambieén influyen en dicha construccion algunos medios de comunicacion, asi como expreso una
joven sin relacion que ha basado su imaginario en lo que ha podido escuchar: “he visto bastantes,
como historias asi inspiracionales de gente que se desenvuelven de una manera diferente para
desarrollar cierto tipo de tareas que nosotros comunmente hacemos” (Joven de 25-40 afios sin

relacion 1).

Las personas sin relacién generalmente basan sus imaginarios en experiencias pasadas, por lo
que con frecuencia sus opiniones estan influidas por las limitadas interacciones que han tenido,
tendiendo a generalizar todas las situaciones con las que se enfrentan las personas con
discapacidad fisica. Ademas, tienen diferentes opiniones, por ejemplo, dos estudiantes
universitarias sin relacion expresaron opiniones contrarias respecto a Si una persona con
discapacidad fisica puede salir a espacios publicos con comodidad: “una vez fui a una disco y
habia una persona que usaba muletas, eran de esas muletas de brazo asi que supongo que eran
permanentes, entonces siento que estd bien, o sea, que puedan sentirse que pueden ir a divertirse”

(Estudiante universitario sin relacion 3). Mientras que la otra dijo:

Yo tenia un compafiero que €l usaba muletas, pero si recuerdo que mis
compafieros como que lo veian un poco de menos siento yo y lo molestaban por
las muletas...€l no se sentia muy cdmodo conviviendo con todos...creeria que es
un caso que se puede dar bastante y no sabria si por esas razones en reuniones
muy grandes ellos no se sientan muy comodos. (Estudiante universitaria sin

relacion 4)
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En cambio, las personas que se relacionan con personas con discapacidad fisica basan sus
imaginarios en aquellas experiencias que han vivido directamente con ellas, asi como establecio

una de las adultas con relacion:

Yo siempre en el transcurso de mi vida he estado en contacto con personas con
discapacidades, desde bien pequefiita he estado en contacto con diferentes
personas que han tenido discapacidad y creo ya tenia una percepcion bastante
correcta de como habia que tratarlos, como personas normales pues. (Adulta de
41-80 afios con relacion 1)

Al igual que una joven comento:

A mi amiga la conozco desde muy chiquita entonces yo practicamente creci
conociendo la discapacidad... por lo menos puedo decir que yo sé que [las
personas con discapacidad] pueden hacer muchisimas cosas, mas de lo que parece

o0 de lo que pueden llegar a pensar. (Joven con relacion 2)

Esta experiencia con su amiga le permitio valorar la discapacidad no como una limitante,
reconociendo todas las habilidades que las personas con discapacidad pueden llegar a adquirir. A
diferencia del imaginario que posee un adulto sin relacion entrevistado, el cual si ve la

discapacidad como una limitante:

Definitivamente que si es una limitante [la discapacidad]. No es una
imposibilidad, sino que es una limitante. Si yo tengo problemas para caminar y
necesito una silla de ruedas, eso es un problema que no me va a permitir

movilizarme bien. (Adulto sin relacion 41-80 afios 1)

Sin embargo, este imaginario de que la discapacidad es una limitante no es algo que
comparten todas las personas sin relacion a una persona con discapacidad fisica, ya que una de
las docentes sin relacion establecié que a pesar de que sus interacciones con personas con
discapacidad no han sido tan cercanas, reconoce la capacidad que ellas tienen: “si he podido ver
cdémo algunos casos lejanos a mi, que a pesar que [tengan] alguna dificultad en su cuerpo o de

manera cognitiva o de cosas asi pues salen adelante” (Docente sin relacion 5).

Con respecto a las funciones identitarias, las personas sin relacion han creado clasificaciones

y categorias sobre como suponen ellos que las personas con discapacidad fisica viven sus vidas
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dia con dia, englobandolas en un solo grupo de personas en donde sus necesidades y desafios son
iguales para todos, tal y como expresd una joven: “pienso que no [puede vivir solo], que siempre
hay que tener cuidado. Siempre hay que estar pendiente de él o de ella, de esta persona [con
discapacidad]” (Joven de 25-40 afios sin relacion 4). por lo que cuando conocen por primera vez
a una persona con discapacidad, deben enfrentarse a ese imaginario que han construido sobre que
las personas con discapacidad fisica necesitan ayuda todo el tiempo, ya que una estudiante con

relacion hablo acerca del reto que significé para ella esta situacion:

Cuando la conoci a ella [mi amiga con discapacidad fisica] fue como un reto
porque al principio no queria yo hacerla sentir mal, agarrarle la mano porque
sé que ella es muy suficiente, ella es muy capaz de andar sola, pero a mi no sé
siempre me ha gustado ayudar a las personas, entonces quizas no cambié mucho
en si lo que yo pensaba [de las personas con discapacidad] pero ella me ha
ayudado bastante a entender un poquito mas todo eso porque la verdad ellos son

bastante capaces. (Estudiante universitaria con relacién 2)

Por ello, en las entrevistas realizadas a las personas con relaciébn a una persona con
discapacidad fisica, ellos mencionaron que no se debe generalizar las necesidades o
caracteristicas de una persona con discapacidad porque cada una es diferente y sus experiencias

son diferentes, tal como menciond una de las personas con relacién:

Yo la verdad que cercana solo la he tenido a ella como que tenga esa dificultad,
entonces siento que con otra gente [con discapacidad] que tengan otras cosas no
sabria como tratarlos o ayudarlos porque no querés tampoco que ellos se sientan
mal, entonces siento que con otras discapacidades como que no sabria qué hacer
pero como con ella ya lleva mucho tiempo que la conozco entonces ya es mas

normal. (Joven 18-40 con relacion 1)

Entonces las personas sin relacion al encontrarse con una persona con discapacidad deben
enfrentarse al imaginario que poseen, puesto que se encuentran en un dilema de si deben
ayudarles y cuanta ayuda brindarles, ya que la mayoria de ellos piensa que las personas con
discapacidad fisica siempre requieren apoyo de otras personas, asi como lo menciono una joven

sin relacion: “lo primero que pienso cuando la veo o cuando veo a alguien asi es ;qué puedo
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hacer? [para ayudarles]” (Joven de 25-40 afios sin relacion 2), lo que hace que se sientan

presionados a actuar de cierta forma alrededor de ellos:

Pues si solo estas hablando [con una persona con discapacidad fisica] no se siente
nada diferente, pero si empiezan a hacer actividades juntos podés llegar a sentir
una presion de que tenés que hacer algo por ellos, de que le tenés que ayudar a
pesar de que ya tiene sus habilidades, tu instinto te dice que tenés que hacer algo
por él para facilitarle ain mas en lugar de dejarlo porque €l ya sabe lo que tiene

que hacer. (Estudiante universitaria sin relacion 2)
Esta situacion también se vio reflejada en las respuestas de los adultos sin relacion:

A mi me costd bastante eso que te decia antes de no tener esa lastima o querer
ayudarles a las personas porque uno piensa que ellos necesitan ayuda y quizas a
veces si necesitan, pero la verdad es que ellos necesitan que los trates como

cualquier otra persona. (Docente sin relacién 1)

Esto causa que segun el imaginario que las personas construyen respecto de la persona con
discapacidad fisica, asi ser4 la manera en la que se van a comportar cuando tengan la
oportunidad de convivir con una de ellas, siendo esto parte de la funcion de orientacion, ya que

como afirmd una persona entrevistada:

[Lo mas dificil para una persona con discapacidad fisica es] que la gente los trate
normal porque la gente los ve de menos, cuando los ven en una silla de ruedas o
muletas 0 muchachos que andan en la calle con algun tipo de discapacidad motora

0 mental, uno automaticamente ya los tacha. (Adulto de 41-80 afios sin relacion 2)

Los familiares concuerdan con esta idea, ya que comentaron que para que estas situaciones de

exclusion no ocurran se deben dar la oportunidad de conocer a las personas con discapacidad:

Siento que mientras menos lo ven y menos lo conocen [a mi hermano con
discapacidad] se hace mas un tabd siento yo, no saben como actuar alrededor de él
pero cuando te das cuenta y cuando alguien lo conoce mas ya es como que super

normal, lo incluyen més. (Familiar 6)

Las personas con relacion consideran necesaria la interaccion con personas con discapacidad

para desarrollar nuevos imaginarios que les permitan reconocer a las personas con discapacidad
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fisica sin los

prejuicios que impone la sociedad: “siento que esa exposicion a gente con

discapacidades te ayuda porque pues si no hubiera estado ella no hubiera tenido esa experiencia

y te ayuda a saber cdbmo ayudarla, como tratarla como una amiga, como cualquier otra amiga

pues” (Joven de 18-25 afios con relacion 1). La mamé& de una persona con discapacidad fisica

compartié una experiencia sobre esto, en la que su hija no se enfrentd a barreras al momento de

interactuar con sus comparieros del colegio ya que convivieron juntos desde pequefios:

Todos sus comparfieros aprendieron a convivir con ella desde kinder, es decir que
ella entr6 en su colegio desde pequefiita y los compafieros crecieron y vivieron
con ella durante todos sus afios escolares, al igual nunca voy a olvidar que las
profesoras me decian que siempre se peleaban por empujarle la silla de ruedas o
por alcanzarle la lonchera o que siempre querian ser los primeros en la fila para ir
empujando la sillita, entonces pienso que ellos de verdad han sido un
apoyo totalmente importantisimo...Yo creo que esas limitantes gracias al apoyo

de sus compafieros nunca las vivié. (Familiar 2)

Entonces para las personas sin relacion el hecho de no conocer o no ser cercanos a una

persona con discapacidad fisica las hace justificar sus ideas y comportamientos hacia ellos,

basandose en la percepcion que se tiene de las personas con discapacidad, asi como comento una

de las docentes:

Lastimosamente por la misma sociedad las personas con discapacidad se tienen
que ir a un solo lugar y estar encerrados solo con personas con discapacidad,
entonces después cuando tu llegas y ves, no puedes dejar de verlo porque es “qué

le pasa, qué tiene”. (Docente sin relacion 1)

En esto estuvo de acuerdo uno de los familiares de personas con discapacidad, porque él

considera que:

Si obviamente [las personas juzgan a una persona con discapacidad], pero también
siento que es por la falta de educacion del tema basicamente también. Es como
cuando ves algo a lo que no estds acostumbrado, o sea te lo quedas viendo.
(Familiar 6)
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Como se menciond, los prejuicios de la sociedad inciden en los imaginarios de las personas
sin relacién, causando que las ideas que se tienen suelan ser negativas o que los comportamientos
de las personas ocasionen situaciones de exclusion para las personas con discapacidad fisica; con
esta idea concuerdan tanto las personas sin relacion como con relacion a lo que un estudiante y

una docente comentan:

Si considero que la mayoria de las personas los ven como que no son capaces de
entrar a la sociedad por decirlo asi, 0 sea, los ven como que tienen que tratarlos
diferente 0 que no tienen la misma capacidad de hacer todo lo que nosotros

podemos. (Estudiante universitario con relacion 1)

No se les mira con igualdad porque como que siempre hay cierto rechazo porque
[le gente piensa que] tal persona pues no va poder ir porque las instalaciones no
son las adecuadas porque hay gradas y ¢quién lo va a andar llevando? Porque uno

siempre piensa que va a depender de otra persona. (Docente sin relacion 5)

Es importante resaltar que los imaginarios sociales se van construyendo en gran medida
basados en los modelos bajo los que se comprende la discapacidad, los cuales por su
caracteristica de ser atemporales siguen presentes dentro de la sociedad aunque algunos de ellos
estén desfasados por la vision actual que se tiene acerca de la discapacidad. EI modelo de
Prescindencia fue la primera forma bajo la que se concibid la discapacidad, y lleva consigo
muchas ideas basadas en supersticiones y castigos divinos, lo que causa que se vea a la persona
con discapacidad con rechazo y como una carga indeseable para su familia. Ninguna de las
personas entrevistadas expresd directamente que su manera de ver a las personas con
discapacidad fisica encajaba en este modelo, pero se pudieron rescatar rasgos en sus respuestas y
en su vocabulario que hacia referencia a este modelo, siendo un ejemplo de esto el comentario de

una joven sin relacion:

Muchas veces [las familias de personas con discapacidad] sentiran como una
carga porque es algo que a la larga si es un reto que cuesta, entonces lo pueden
sentir como una carga y no sé yo pienso que no se tienen que sentir mal los
familiares por pensar que es una carga porque lo es. (Joven de 25-40 sin relacion
2)
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Sobre lo anterior, algunos de los familiares expresaron su preocupacion respecto al futuro de

sus familiares con discapacidad fisica, demostrando rasgos del modelo de Prescindencia:

[Siento presion en cuanto al futuro de mi hermano con discapacidad] creo que mi
hermano [mayor] y yo ya lo hemos hablado y es como sabemos que tenemos que
trabajar el doble porque no solo tenemos que hacer una vida para nosotros, sino
que siempre vamos a tener a nuestro hermano [con discapacidad fisica], siempre

nos va a necesitar. (Familiar 5)

Cabe destacar que la mayoria de los comentarios de las personas entrevistadas hacian
referencia a este modelo aludiendo a que otras personas piensan de esta manera, pero no
necesariamente se alineaba a sus creencias personales: “siempre los comentarios que escuchas
son: pobrecita su mama, pobrecito su papa, a saber, con quién lo va a dejar, ha de pasar
desvelandose, imaginate cuanto gastaron en ese tratamiento o en esa operacion” (Docente con

relacion 1).

Después de este modelo, surge el modelo de Normalizacién en el que se ve a la persona con
discapacidad como alguien a quien se le debe desarrollar ciertas habilidades y tener ciertas
caracteristicas para considerarlo dentro del rango de lo normal. Una parte considerable de los
entrevistados tanto con y sin relacion se encuentran bajo este modelo, ya que expresaron que se
les deben proporcionar todos los apoyos necesarios a las personas con discapacidad para que
ellos puedan desenvolverse dentro de lo que ellos consideran como normal. Sin embargo, sus
opiniones no demostraban que ellos consideraran que esto fuera una barrera y no se expresaron
de manera despectiva, sino que al contrario pensaban que esta bldsqueda del estandar de lo
normal les beneficiaria para tener acceso a una mayor participacion dentro de la sociedad, asi
como opinod una docente: “yo siento que esa es una condicion fisica de una persona y que hay
que prestarle toda la ayuda y todo para que salga adelante y se desarrolle como cualquier persona
normal” (Docente sin relacion 6). Ademas, ven la adquisicion de habilidades con el objetivo de
alcanzar lo establecido como normal, y no como una forma de lograr su autodeterminacion:
“siento que puede adquirir un buen porcentaje las mismas habilidades que una persona normal”

(Estudiante universitario sin relacion 1). De la misma forma una adulta con relacion comentaba:

Hay que ponerles mas atencién, o sea uno tiene que darles mas apoyo para que

puedan tener igualdad con los demas, entonces si hay que darles mas ayuda y mas

67



apoyo para que lleguen al nivel normal de todas las demas personas. (Adulta de

41-80 afios con relacion 1)

De la misma forma, uno de los familiares ve la discapacidad fisica bajo este modelo: “[la
discapacidad] es cuando una persona tiene un impedimento, ya sea fisico o mental, de vivir una

vida normal y con normal me refiero a igual que el resto de la gente”. (Familiar 3)

Sin embargo, en general la mayoria de las personas entrevistadas reconocieron que buscar
alcanzar el estandar de lo que la sociedad considera como normal no es lo que se deberia esperar
de las personas con discapacidad, y rechazaban la idea de utilizar el término “normal” para
referirse a las personas con discapacidad, reconociendo que esto se vuelve una barrera para

ellas:

[Lo mas dificil para las personas con discapacidad es] la percepcion errada,
todavia hoy en dia se cree que por estar limitados fisicamente estan limitados en
todas las areas de su vida...la mal definida normalidad, que todo mundo anda con
una definicion generalizada de normalidad y lo que no cace con eso entonces lo
vemos diferente y lo vemos mal y lo vemos también no capaz. (Adulta con

relacion de 41-80 afios 2)

Por otra parte, se pudo observar con respecto al modelo Médico-rehabilitador que ninguno de
los jovenes con relacion, ni los familiares, asociaban sus ideas sobre la discapacidad con este
modelo, pero los adultos con relacion si expresaron algunos pensamientos dentro de este modelo
en sus comentarios. Una de las adultas comenté que a lo largo de su vida a ella se le ensefi6 a ver

la discapacidad desde un punto de vista médico:

Siento que nosotros no hemos estado acostumbrados en nuestra sociedad a lidiar y
a conocer y a entender [a las personas con discapacidad], se nos ha metido como
que son nifios que no entienden, nifilos que no son inteligentes, que son
enfermos...gente que los limita, que los esconde, los mandan fuera o los internan
en otros lados porque creen que no van a salir nunca porque les da pena, conozco

gente asi y es triste. (Adulta de 41-80 afios con relacion 3)

De manera similar comenté otra adulta con relacién:
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Pienso que es algo sumamente complicado para las personas que lo padecen, en lo
personal me da mucha lastima pensar en lo dificil que es la vida para ellos y en
todos los retos que tienen que vencer para poder intentar tener una vida normal y
que realmente me asombro cuando los veo plenos, con parejas, con familias, con
trabajos porque siento que es algo sumamente dificil de conseguir para ellos.

(Adulta de 41-80 afios con relacion 1)

A diferencia de los jovenes con relacion, los jovenes sin relacion si expresaban algunas ideas

relacionadas a este modelo:

Tiene que ir a rehabilitacion para aprender [a desarrollar las mismas habilidades
que cualquier persona] porque hay gente que sabe de esto y 0 sea como que siento
que el cuerpo de la persona esta hecho para adecuarse a diferentes situaciones.

(Estudiante universitario sin relacion 2)

Ademas, ven el uso de protesis como una forma de dar solucion al diagndstico de

discapacidad fisica:

Yo creo que [las limitantes de una persona con discapacidad] depende el tipo de
discapacidad porque por ejemplo si es como una pierna, un brazo, ahora si hay
como diferentes tipos de protesis o diferentes mecanismos para uno poder

solucionar cierto tipo de cosas. (Joven de 25-40 afios sin relacion 1)

Dentro de las opiniones de los adultos sin relacion también se pudieron observar rasgos de
este modelo: “las personas [con discapacidad fisica] lo que necesitan es que haya una institucion
que les pueda brindar la terapia que ellos necesiten ya sea a través de protesis o psicoldgica para
que puedan funcionar bien” (Adulto 41-80 afios sin relacion 1). Asi también, una de las docentes
comento: “lo primero que creo que necesitan es un lugar de terapias especial donde todas
pudieran tener acceso, terapias ocupacionales para que ellos aprendan a tener una vida normal”

(Docente sin relacion 3)

Este modelo es el previo al modelo actual, y ain persiste en el imaginario de la sociedad, tal y

como comentd una de las universitarias entrevistadas:

Si creo que en la sociedad se les ve de una forma como con una idea bien

rehabilitadora, como: esta es una persona con discapacidad, hay que devolverle
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€s0 que no tiene, ya sea de ponerle una protesis o de alguna forma que recuperen

eso que han perdido. (Estudiante universitaria sin relacion 4)

Una de las docentes establecio que este modelo persiste dentro de la sociedad debido a la falta
de informacion actualizada por parte de algunos profesionales en el &rea de discapacidad:

[Hay desinformacion] solo tenemos [la informacion que nos brinda] un centro de
rehabilitacion, y ellos los hacen ver como invéalidos, no los hacen ver como
personas funcionales. Entonces yo creo que por eso la gente sigue viéndolos con
lastima porque hay una desinformacion, creo que son pocos los institutos
educativos o las empresas o los gobiernos que quieren informar mejor sobre la

situacion real de las personas discapacitadas. (Docente sin relacién 1)

El modelo Social deja atras todas estas ideas de los modelos anteriores, ya que considera que
es el entorno y no la discapacidad la mayor limitante en la vida de una persona. Algunas
personas entrevistadas tanto con y sin relacion expresaron algunos comentarios dentro de este
modelo, por ejemplo un estudiante sin relacion comento: “creo que la discapacidad en sino [es la
limitante], sino las herramientas o el entorno de la persona puede ser la limitante...siento que lo
que limita mas es el contexto, no en si la discapacidad” (Estudiante universitaria sin relacion 4),
estando de acuerdo con esto un estudiante con relacion dijo: “el mayor reto [para una persona
con discapacidad fisica] es vivir en un pais en el cual no se estd muy adaptado a lugares donde
uno puede andar caminando como normalmente andamos” (Estudiante universitario con relacion
2). Estas personas reconocen que las personas con discapacidad fisica tienen exactamente los
mismos derechos que cualquier otra persona, por lo tanto es el entorno el que deberia brindar las
condiciones adecuadas para que puedan ejercer estos derechos: “creo que también otra cosa que
se podria aportar es visualizar a la persona desde un enfoque de derecho, o0 sea no tanto por su
discapacidad sino por comprender que esa persona tiene emociones” (Docente sin relacion 2), al

igual que comentd un docente con relacién:

Es una cadena de barreras que basicamente lo da el entorno desde pequefios o al
momento de que sea la discapacidad, si se brindan esas herramientas esa persona
va a poder desarrollarse de manera exitosa y va a ser una persona feliz que se

pueda desenvolver en cualquier entorno. (Docente con relacion 4)
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Asi tambien consideraron que otras de las barreras que impone el entorno es la actitud hacia
las personas con discapacidad fisica, y que esto los limita y no su discapacidad como tal: “algo
con lo que tienen que lidiar quizd muchas veces [es] por las personas, no tanto como que por
ellos sino que por las personas pueden ya tener como estereotipos o ya quizas de entrada” (Joven

de 25-40 afios sin relacion 1). También una adulta comento:

[Lo maés dificil es] enfrentarse a la percepcidn que se tiene de ellos en el mundo,
una percepcion limitada, ignorante, subjetiva y que no es completa, la gente
simplemente muchas veces en nuestros esquemas mentales nos limitamos a recibir
lo que viene de nuestra generaciones o de nuestro entorno sin realmente ahondar
en las razones que generan cualquier situacién, entonces eso es lo que siento yo

que afecta en esta situacion. (Adulta de 41-80 afios con relacién 2)

La mayoria de los adultos con relaciébn a una persona con discapacidad no hicieron
comentarios relacionados con este modelo, ya que ellos se encuentran distribuidos entre el
modelo Normalizador y el modelo Médico-rehabilitador. Los familiares por su parte también
afirmaron que son las barreras del entorno las que limitan las vidas de las personas con
discapacidad fisica, asi como dijeron algunos de ellos: “lo que se le dificulta mas que todo son
los desplazamientos, aqui en El Salvador digamos que ella depende de alguien mas si necesita ir
a algn lado porque no puede manejar, realmente es su movilidad” (Familiar 3). Otro familiar

respondio:

La dificultad mas grande de ella es la movilidad, entonces ella no puede
movilizarse sola o independientemente, entonces todo lo que conlleve subir
gradas, bajar gradas, ir de un lugar a otro, trasladarse de un lugar a otro pues

obviamente se le dificulta. (Familiar 2)

También expresaron los familiares de una persona con discapacidad fisica e intelectual que su
familiar puede llegar a acceder a un empleo y a diferentes oportunidades siempre y cuando se le
brinden las adaptaciones necesarias y se le permitan oportunidades de acuerdo con sus

capacidades y habilidades:

Yo creo que no cualquier trabajo, mi hermano quiere ser juez, es una nueva idea

que tienen y yo no creo que no pudiera tener un puesto administrativo...pero
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puede trabajar como atencion al cliente... entonces si creo que tal vez si pueda

tener un empleo un empleo adaptado a él pues. (Familiar 5)

Al preguntarles a los entrevistados acerca de qué pensaban sobre la discapacidad, la mayoria
de los adultos, jovenes, universitarios, docentes con y sin relacion y los familiares afirmaron que
la discapacidad es una limitante: “[la discapacidad] es como una limitante, te limita a hacer todo
tipo de cosas pero no porque no se pueda sino porque tenés que dar mas de tu 100% para poder
lograrlo” (Estudiante universitaria sin relacion 3). Lo consideran una limitante debido a la
dificultad que se les presenta al momento de realizar diversas actividades de manera

convencional, tal y como mencioné un joven:

Siento que ha de ser un poco dificil porque obviamente no se desarrolla de la
misma manera que una persona que no tenga una discapacidad fisica. Siento que
requiere mucha paciencia, mucho esfuerzo, muchas ganas de querer hacer las

cosas también. (Joven de 25-40 afios sin relacion 4)

Sin embargo, mencionaron que a pesar de que la discapacidad se vuelve un reto en la vida de
las personas, ellos consideran que son las personas con discapacidad las que deben encontrar la
manera de aceptar su discapacidad, solventar sus dificultades y adaptarse a su entorno: “una
discapacidad pues eso le cambia a uno completamente su rol, verdad, su forma de coémo proceder
verdad y hay que aceptar también de que con ciertas limitantes pues va a tener uno ingeniarselas
para poder salir adelante” (Adulto de 41-80 afios sin relacion 3), con lo que estuvo de acuerdo

una de las jovenes con relacion entrevistadas:

Siento que obvio es una dificultad para una persona, como que tener algo que te
evita hacer cosas pero te hace mas dificil hacer algunas cosas....tenés que trabajar
toda tu vida para poder hacer todo lo que hace la gente normal, entonces a veces
como que tienen que poner mas esfuerzo. (Joven de 18-40 afios con relacion 1)

De igual forma las familias coinciden con los expresado anteriormente, ya que consideran que
la discapacidad es una limitante: “la discapacidad es la limitante que una persona tiene para
desarrollarse en su potencial, puede ser fisica, mental 0 ambas” (Familiar 2), con lo que estuvo
de acuerdo otro familiar: “para mi la discapacidad es una limitacion en todo sentido, puede ser
fisica, puede ser mental o puede ser hasta social” (Familiar 5). Otra familiar piensa que estas

limitantes causadas por la discapacidad generan en las personas necesidades especiales en
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diferentes ambitos, asi como lo comentd: “[la discapacidad] es cuando una persona tiene
necesidades especiales, pueden ser fisicas, pueden ser mentales, pueden ser al ambiente, pueden

ser de conducta” (Familiar 1).

No obstante, la mayoria de los entrevistados concuerdan en que tanto las personas con
discapacidad como las personas a su alrededor deben aceptar la discapacidad para evitar crear
mayores barreras en sus vidas: “la discapacidad solo es como un limite que ellos tienen, pero no
es que ellos no logren hacer nada, sino que creo que la discapacidad mas grande que ellos tienen
Ssomos nosotros y lo que les imponemos” (Docente con relacion 4). Tampoco ven la discapacidad
como un suceso lejano o ajeno a ellos y piensan que es algo que le puede llegar a cualquier
persona en cualquier momento, asi como mencionaron algunos de ellos: “[la discapacidad] es
algo que nos puede llegar a cualquiera...que se debe aprender a querer y a lidiar con eso y a
aceptar ese tipo de problemas” (Adulta de 41-80 afios con relacion 3), con lo que coincidié uno
de los jovenes: “son personas y hay que verse como cualquier otro problema [que puede tener
cualquier persona] que no tiene que ser para alguien una dificultad [en su vida] o que le dificulte

con relaciones sociales” (Joven de 18-40 afios con relacion 2).

Por su parte, se pudo observar gracias a las entrevistas que la actitud que las personas tienen
hacia las personas con discapacidad dependerd en gran medida del tipo de experiencias que
hayan tenido con ellas y las oportunidades que han tenido de convivir con una persona con
discapacidad fisica, lo cual influye en la creacion de los imaginarios sociales sobre la
discapacidad. Por ejemplo, dos de los jovenes entrevistados que tuvieron una experiencia similar
en el colegio con una persona con discapacidad fisica demostraron diferentes actitudes hacia

dichas personas:

Durante el colegio yo y mi circulo de amigos si lo veiamos con desprecio [a su
compafiero con pardlisis cerebral] y esto quizas venia porque si nos limitd en
muchas cosas...todos los compafieros del mismo grado de otras secciones los
pasaban a la clase del segundo piso porque ya éramos los mayores y a nosotros no
nos podian pasar porque €l estaba en nuestra clase y no podia subir las gradas,
excursiones nuestra seccion algunas veces no nos mandaron. (Joven de 25-40 afios

sin relacién 4)
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La conoci desde kinder entonces yo nunca la vi como diferente, sino que ella solo
era mi amiga que iba con nosotras a todas las clases y la verdad que creo que todo
el mundo se acostumbro a verla en la escuela y no la veian diferente...estaba bien
incluida siento yo en la escuela, era una estudiante mas y nadie la trataba

diferente. (Joven de 18-40 afios con relacion 3)

Los ejemplos anteriores son de dos personas que han estado expuestas a personas con
discapacidad, con la diferencia que la primera persona tuvo un contacto lejano con él mientras
que la segunda persona cre6 un lazo de amistad y esto causé que la forma de ver la discapacidad
y su actitud hacia ellos fueran diferentes. Por lo tanto, se puede ver una relacion entre la cercania
gue se tenga con una persona con discapacidad y la actitud que se tenga hacia ellas, tal como lo
decia una de las adultas con relacion: “al hijo de mi amiga [con discapacidad]...lo quiero mucho
entonces eso ha hecho que yo lo quiera, lo acepte y quiera en cierto modo aprender cosas de él
que probablemente si no fuera asi no me hubiera interesado” (Adulta de 41-80 afios con relacion
3), el hecho de tener un vinculo cercano a una persona con discapacidad genera el deseo de
querer aprender mas sobre la discapacidad y a tener mayor empatia hacia este colectivo. De
manera contraria, el no tener una estrecha relacién con una persona con discapacidad genera
inseguridad puesto que las personas no saben de qué forma actuar alrededor de una persona con

discapacidad fisica, asi como expresé una de las personas sin relacion:

Cuando llega alguien con discapacidad genera como un choque, desde el
momento de cémo le gustard que lo llamen, serd& bueno mencionar [la
discapacidad], incluso los temas [de conversacidn] es como de tener cuidado para

que no se sienta mal, y creo que eso si siempre esta. (Docente sin relacion 5)

A pesar de esto, tanto las personas con y sin relacion afirmaron que se debe tener una actitud
positiva ante la discapacidad y hacia las personas con discapacidad, asi como mencionaron dos
estudiantes: “yo las siento iguales que nosotros, porque ya he convivido con esas personas y o
sea no les miro nada de malo, las miro muy completas” (Estudiante universitario con relacion 6),
“es una relacion super normal [con mi amiga con discapacidad fisica], como con cualquier otra
persona, no hay ninguna diferencia, incluso que he aprendido un monton de ella porque de cierta
manera la admiro” (Estudiante universitario con relacion 5). Por su parte las familias

mencionaron que la actitud de las demas personas hacia las personas con discapacidad fisica
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influye en las oportunidades de participacion que tienen, y como ejemplo comentaron sobre
algunas experiencias en el colegio de sus familiares: “en el colegio donde ella estuvo realmente
fue una oportunidad valiosisima [estar en un colegio regular] porque si tenian no solo los
recursos sino también la voluntad de adaptar lo que fuera fisicamente” (Familiar 2). Otro familiar

comento:

A ella le encanto el colegio en donde ella estudio porque realmente era un colegio
que la tomo6 en cuenta para todo...de verdad la tomaban en cuenta y creo que
cuando se paso a tercer ciclo le hicieron una rampa o algo asi, no me acuerdo,
pero que le adaptaron la clase y cosas asi y yo creo que ese colegio de verdad le

ayudo un monton a ella. (Familiar 3)

En las opiniones de los entrevistados no se encontraron actitudes negativas hacia la
discapacidad, pero si expresaron que en general la sociedad tiene una percepcion negativa sobre

la discapacidad fisica, asi como dijeron algunas de las personas:

Creo que las ven con lastima, creo que los ven con un poquito...que si tienen que
estar con ellas o trabajar con ellos es como algo mas tedioso porque tienen que
ayudarlos méas de los que los demas, y ahora creo que como todo el mundo esta
tan ensimismados que solo piensan en si mismos que estar pensando que tienen
que ayudar méas a una persona que esta con ellos con discapacidad o sea que les

causa como mas tedio. (Adulta de 41-80 afios con relacion 1)

También uno de los jovenes comentd sobre esto: “la mayoria de personas lo que tienen
cuando ven a alguien con un tipo de discapacidad es lastima o decir cosas como ay, pobrecito
que le ha de haber pasado, que yuca verdad, que yuca estar como esta persona (se refiere a que es
una situacion dificil)” (Joven de 25-40 afios sin relacion 1). De igual forma uno de los docentes
dijo que: “las personas creen que las personas con discapacidad es como un ser inerte, alguien
que no siente, que no se mueve” (Docente con relacion 5). Algunos de los familiares de personas
con discapacidad fisica coincidieron con esta forma de pensar: “hay muchos estereotipos y no
hay un conocimiento certero, entonces eso hace que las personas vean de cierta forma a las
personas discapacitadas porque no conocen y lo que no conocemos pues nos da miedo” (Familiar
4), y otro de ellos comentd: “[la sociedad los ve] con lastima, yo diria si alguien no ha vivido o

no ha convivido con alguien con discapacidad muchas veces es lastima, puede ser miedo”
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(Familiar 5). Sin embargo, otra parte de los entrevistados si consideran que han visto un cambio

en la percepcion de la discapacidad por parte de la sociedad:

Siento que a la gente ya no le importa tanto, ya no es como “mira a esa persona
con discapacidad” sino que ya es mas como normal, entonces siento que la
sociedad ya lo ha aceptado mas, ya no los miran, asi como de menos. (Estudiante

universitario sin relacion 3)

Esto puede ser observado, en opinion de los familiares, en diferentes contextos como lo
educativo y lo laboral: “Ahora creo que ya hay mas oportunidad...ya es casi que una obligacion
contratar a una persona con algun tipo de discapacidad, me parece que tiene que haber una de
cada cierto nimero de personas contratadas que tenga discapacidad” (Familiar 2). Otro de ellos

coincidio en esto:

Siento que los colegios poco a poco se estan abriendo, pero como mama eso es un
reto, es un reto poder encontrar la llave magica, la institucién magica, la persona
magica que va a tratar de educar a nuestros hijos para darles una educacion

completa. (Familiar 1)

Entonces, los entrevistados comentaron la importancia de educar a la poblacion para evitar el
desconocimiento hacia la discapacidad. Para uno de los adultos se debe: “educar tanto a los
educadores como a las personas que entre comillas son normales para que puedan comprender
los problemas de ellos y les ayuden en el momento que sea necesario” (Adultos 41-80 afios sin
relacion 1). De igual manera, una docente dijo: “como educadores tenemos un reto bien
importante que es educar a las personas que estan a nuestro alrededor para no ver solo a la

discapacidad, sino que ver a la persona en su totalidad” (Docente con relacion 5).

Debido a la falta de informacion, se crean imaginarios negativos respecto a la discapacidad y
estos se reproducen hasta el punto de crear barreras en la vida de las personas con discapacidad
fisica, lo cual puede verse reflejado en los diferentes entornos en los que las persona se

desenvuelven, tal como comentd una de las personas entrevistadas:

Las barreras que las otras personas le ponen, aun su familia, sus amigos, ain su

circulo més cercano les va poniendo esas barreras y eso se traslada a personas de
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mas alla como lo laboral, lo educativo y todo, o sea, creo que los que lo van

limitando. (Joven de 25-40 afios sin relacion 6)

Estas barreras creadas por los imaginarios sociales pueden afectar las oportunidades de
participacion y del desarrollo de la autodeterminacion de las personas con discapacidad fisica, tal
y como lo expresé un estudiante universitario con respecto a la participacion de las personas con

discapacidad fisica:

[Yo creo que no asisten a eventos sociales debido a] la forma de cémo ellos se
sienten, tal vez no es el caso de todos, pero tal vez como la forma en cémo
piensan gque van a ser tratados, o piensan que, si los van a incluir o no, o por
ejemplo si se va a hacer una actividad y no pueden hacer ciertas cosas por
diferentes discapacidades o por alguna en especifico, tal vez no se sienten capaces

y piensan que no los van a incluir. (Estudiante universitario con relacion 5)
Por su parte una de las terapistas comento respecto a la autodeterminacion:

En mi experiencia son nifios tristes que las mamas solo hablan alrededor de ellos y
piensan que no entienden y solo dicen no pueden hacer esto, no pueden hacer lo
otro...entonces es un entorno negativo alrededor de ellos que con su poca
experiencia de vidas que tienen por sus limitaciones fisicas en el caso de una

discapacidad fisica mas los hunde. (Terapista 2 con relacion)

Algunos de los familiares perciben que incluso los profesionales que trabajan con personas
con discapacidad fisica se vuelven una barrera en la vida de sus familiares debido a sus malas
actitudes o la falta de conocimientos adecuados: “los maestros tienen miedo, mucho trabajo tal
vez no le quieren brindar importancia no conocen honestamente no conocen de las necesidades

especiales inclusive los psicologos” (Familiar 1).

Debido a estas barreras e imaginarios que se tienen sobre las personas con discapacidad fisica,
las personas entrevistadas tanto con y sin relacién expresaron gque consideran que la vida de las
personas con discapacidad fisica no es facil y que esta llena de retos en cada aspecto de sus

vidas:

Este pais es bien cruel porque no tienen mayor cabida dentro de la sociedad,

incluso dentro de los grupos familiares las personas que no padecen de eso, los
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que son parte de la familia no son muy cooperadores con estas personas y se hace

bien dificil la vida para ellos. (Adultos sin relacion 41-80 afios 1)

De la misma manera, consideran que en El Salvador las condiciones no son las adecuadas

para que una persona con discapacidad fisica se desenvuelva:

Pues yo creo que ha de ser un reto cada dia porque desde el momento en el que se
levanta, desde ahi empiezan a experimentar y encontrarse con situaciones que tal
vez hagan mas dificiles las cosas que sucedan dia a dia, por ejemplo, abordar un
bus, salir a la calle, salir a trabajar. (Docente sin relacion 2)

En el contexto del pais creo que [la vida de las personas con discapacidad fisica]
puede llegar a ser bastante dificil por eso mismo que no todas las infraestructuras
estan preparadas para que estas personas se puedan desplazar, también hay
muchos prejuicios siento yo y eso crea limitaciones ya sea a la hora de conseguir
trabajo o a la hora de que ellos puedan estudiar, y eso que es fisica, ni siquiera es

intelectual. (Estudiante universitaria sin relacion 4)
Esto fue mencionado también por uno de los familiares:

El Salvador es mas limitado [las oportunidades para una persona con discapacidad
fisica], es més dificil salir adelante cuando no podés como a full las terapias y
todo eso, como moverte de un lugar a otro... cuando mi hermano iba a un centro
de rehabilitacion por ejemplo habia gente que venia de super lejos y o sea les
costaba mover a sus hijos con discapacidad y o sea no es facil cuando no tenés
carro y andar en bus y sobre todo con la dificultad de moverse mas que todo.
(Familiar 6)

Asi también consideran que sus vidas son dificiles debido a los prejuicios que tienen las
personas sobre la discapacidad fisica en el pais: “[la vida de las personas con discapacidad fisica]
debe ser algo dificil, por como la gente te percibe, que te percibe que no vas a poder ciertas
actividades a como en realidad te sentis vos haciendo las cosas” (Estudiante universitaria sin
relacion 2). Pero a pesar de esto, las familias afirmaron que sus familiares son felices con sus
vidas aln con todos estos retos que viven dia a dia: “si yo creo que si [es feliz]...nunca ha

demostrado ni que esté inconforme o que de verdad su discapacidad ha sido un impedimento
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para ella...ha tenido una vida stuper normal, igual que todas nosotras” (Familiar 3). Otro familiar

comento sobre su hermano con discapacidad:

Si, yo creo que si [es feliz con su vida]. O sea €l sabe que tiene sus dificultades,
sus limitaciones y todo eso pero creo que él se ha acostumbrado y entiende y

pienso que es feliz dentro de lo que cabe. (Familiar 6)

Estos prejuicios mencionados afectan también las oportunidades laborales a las que las

personas con discapacidad fisica pueden acceder, tal como lo mencion6 un adulto entrevistado:

Habemos muchos que no consideramos de que las personas pueden desempefiar a
veces el cargo que sustentan sin saber la trayectoria o la vivencia que ellos han
tenido...usted al verlo observa que le hace falta un miembro usted se impacta
verdad, esta persona va a necesitar otra persona que haga la accion. (Adulto 41-80

afnos sin relacion 3)

También algunas de las personas entrevistadas expresaron que dichos prejuicios causan que
no se les den las oportunidades de trabajo acordes a sus habilidades y conocimientos, sino que

los encajan en un estereotipo de trabajo pensando que solo ese pueden desempefiar:

Todas o por lo menos la mayoria [de oportunidades de trabajo para personas con
con discapacidad fisica] yo veo que son trabajos de ordenanza, de limpieza, o sea
no les exigen mas porque tienen esa percepcion de que una persona con
discapacidad, en este caso fisica, tampoco va a poder hacer actividades que
requieran un poco mas de habilidades cognitivas entonces para mi estd mal porque
les estdn diciendo “tenés discapacidad, lo unico que podés hacer es ayudarnos a

limpiar o a barrer”. (Joven de 25-40 afios sin relacion 6)

Entonces esta forma de ver a las personas con discapacidad fisica como alguien que no puede
ser productivo en otros tipos de trabajos generan barreras al momento de buscar oportunidades
de trabajo, asi como lo explicé un estudiante con relacion: “en el mundo laboral que no
encuentran tan facil, igual en la sociedad que todavia la gente los ven de menos entonces eso si
siento que es una barrera tanto para ellos porque ya no les genera tanta confianza” (Estudiante
universitario con relacion 3). Por lo cual la mayoria de entrevistados reconocieron que para

eliminar los prejuicios y con ello las barreras es necesario eliminar la forma negativa de ver a las
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personas con discapacidad fisica y reconocer todo su potencial: “[las personas con discapacidad
fisica necesitan] mas inclusion en los trabajos, que no sea un tabd, que sea como mas visto y que
sea mas normalizado, que la gente no lo vea como algo extrafio” (Joven de 18-40 afios con

relacion 2). De igual forma se expreso una adulta con relacion:

La inclusion se trata de que todo mundo se sienta comodo en el entorno que esta,
y para sentirnos comodos tenemos que liberarnos de los prejuicios, entonces desde
el momento que entras a un lado y ves que no hay prejuicios de nada, sino que
todo mundo tiene derecho a existir, a coexistir y a tener un puesto en el mundo

entonces ahi se acaba el problema. (Adulta de 41-80 afios con relacion 2)

Coincidieron con esto los familiares, ya que dijeron que las personas con discapacidad

merecen tener estas oportunidades y que se valore todo lo que pueden aportar:

Primero aceptacion, es lo primero que creo que va a ser el reto y es el reto hoy por
hoy [para] cualquier persona con necesidades especiales, aceptacion y que la
empresa, la entidad y sus comparfieros sepan que él va a ser una persona que va a
aportar, que lo va a hacer diferente, tal vez mas despacio, de otra forma, de otra
forma de pensar. (Familiar 1)

Ademas, se debe considerar que las personas con discapacidad fisica se ven mas propensas a
sufrir de discriminacién en el primer momento de presentarse en algun lugar, ya que esta
discapacidad es visible a primera vista. Esto se puede explicar en gran parte debido a que desde
el punto de vista médico, una discapacidad fisica hace que el cuerpo de la persona ya no sea
considerado dentro del estandar de un cuerpo sano-bello o funcional, por lo cual “los ven como
pobrecitos algo les falta, les falta como esto para ser una persona completa, entonces si creo que
se ve como una idea bien limitante y se les ve como incapaces” (Estudiante universitaria sin
relacion 4). Por lo que cuando una persona con discapacidad fisica es vista por primera vez, suele

ser victima de miradas por parte de otras personas, en palabras de una joven entrevistada:

Es como natural del humano como fijar tus ojos en los patrones o en las
situaciones y cosas, personas que no son normales pues, no es que las personas
discapacitadas sean no normales, al contrario, son normales, pero tienen
cualidades y caracteristicas fisicas que son distintas. (Joven de 25-40 afios sin

relacion 1)
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Este es un reto que, segun la mayoria de entrevistados, viven dia a dia las personas con
discapacidad fisica y al que deben enfrentarse en todo momento: “eso seria quizas como lo que
mas les afecta al final, el hecho de ser vistos como iguales por su apariencia fisica. Ser
discriminados por su fisico y no ser valorados por sus habilidades e inteligencia” (Joven de 25-

40 afios sin relacion 4). Asi como comento otro estudiante:

Creo que [el mayor reto] es que las personas no piensen mal de ellos porque de lo
que he visto un montén de ellos simplemente es algo que les afecta, pero es mas
como visual el problema y las personas como que siento yo que al ser algo visual
les da mas miedo o nervios porque no son como el resto entonces creo que ese €s

el problema. (Estudiante universitario con relacion 1)

Por lo tanto, estas diferencias fisicas muchas veces pueden causar temor o rechazo, puesto que
se salen de la norma o de aquello que se considera como bello: “creo que la mayoria de personas
como que les Ilama la atencion y se quedan viendo si esta persona quiza tiene una deformidad o
cosas asi como que lo miran con mas frecuencia y si son més rechazados” (Docente sin relacion
5). Asi también, algunas personas consideraron que mientras la discapacidad fisica sea menos

evidente 0 menos notoria, entonces tendran menos experiencias negativas o rechazo hacia ellos:

[Mi compariero con discapacidad fisica] de la cadera para arriba se ve totalmente
normal y considero que es mas facil que le den un trabajo porque no es algo como
que diera nervios, no sé si es la palabra correcta, pero aja nervios de que lo
contraten, y si él es capaz de hacer una buena imagen y en la entrevista dar como
un buen aporte que él pueda dar a la empresa o lo que sea entonces si considero

que si puede trabajar como nosotros. (Estudiante universitario con relacion 1)

De igual forma coment6 que ella piensa que las personas con discapacidad fisica tendran
mayores dificultades para asistir a eventos sociales por no saber como podrian reaccionar los

demas al verla:

Creo que ya afuera en una salida de personas de su edad o sociales o con personas
que no conocen por lo menos yo si pensara que es mas dificil por eso mismo de
saber que como las personas van a reaccionar al verlos (Estudiante universitario

con relacion 1)
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En esto estuvo de acuerdo otra joven con relacion, ya que comentd: “siento que ha de ser algo
dificil [ser una persona con discapacidad fisica] yo personalmente, yo me sentiria como diferente
y no capaz de hacer todo lo que los demas hacen” (Joven de 25-40 afios con relacion 1), lo cual
deja ver que esta forma de ver a las personas con discapacidad fisica puede traer barreras en su

participacion y en muchos casos en su autoestima.

Asi también, segun los entrevistados existe un concepto erréneo en la sociedad con respecto al
cuerpo de las personas con discapacidad fisica ya que al verlos dan la impresion que ellos estan
enfermos y no se pueden desempefiar por si solos, haciendo ver el cuerpo de estas personas como
algo indeseable: “antes de que se diera a conocer este tema por todos los medios, a mi a veces
me inspiraba lastima, o sea uno dice pobrecito como hara” (Adulto 41-80 sin relacién afios 4), e
incluso algunas personas asumen que las personas con discapacidad fisica también piensan esto
sobre ellos mismos: “a veces son un poco acomplejados, cada uno, incluso uno se siente asi con
su cuerpo” (Estudiante universitario con relacion 6). Estas ideas llevan nuevamente al rechazo de
la persona con discapacidad fisica y por tanto a la exclusién, tal y como coment6 una docente

con una experiencia que Vivio:

Ya me pasO anteriormente que habia una nifia con discapacidad y una sefiora
retird a su hija de la institucién porque no queria que la nifia se contagiara, no sé
en qué sentido porque esa no es una enfermedad infecciosa pues. (Docente con

relacion 3)

Por lo tanto, las personas entrevistadas estuvieron de acuerdo en que de ser posible corregir
estas caracteristicas fisicas que los hacen diferente al resto, entonces tendran una vida mas feliz y

plena, y sobre esto comentaba una adulta con relacion:

Hay una nueva operacién que le va ayudar a alinear sus piernas y todo, su postura
que le va a ayudar a caminar mejor, pero creo que si se dan estas circunstancias, si
son a favor, él va a poder desempefiar un monton de cosas. (Adulta de 41-80 afios

con relacion 2)

Los familiares de igual forma estuvieron de acuerdo con esto, ya que algunos expresaron que

sin la discapacidad fisica sus familiares podrian ser mas felices:
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Si tuviera la opcion de no tener la discapacidad [que mi hermano no tuviera la
discapacidad] preferiria que no la tuviera porque yo sé que seria feliz, yo siento
que él se frustra cuando no puede hacer las cosas €l solo por ejemplo, y yo sé que
él se acepta por como es y todo pero yo sé que él quisiera a veces no tener su

discapacidad. (Familiar 6)

Pues definitivamente hubiera preferido que mi hermano no tuviera ninguna
discapacidad, o sea como te dije al principio creo que lo que queremos para
nuestros seres queridos es que tengan una vida facil que sean independientes y
felices, y pues una discapacidad lamentablemente hace tu vida mas dificil y pues
lo Gnico que quisiera para mi hermano es que, 0 para todos mis seres queridos que

tengan una vida plena y fécil. (Familiar 5)

Entonces al ser la discapacidad fisica una de las més notorias, puede suceder que se anteponga
su condicion de discapacidad fisica antes que la persona como tal, asi como expresé una
estudiante universitaria sobre su compafiero: “[los que no lo conocen] se refieren a él como el
nifio que anda en silla de ruedas” (Estudiante universitario con relacion 1). De igual forma, una
terapista entrevistada confirmé que esto suele suceder en las aulas regulares a las que asisten

estudiantes con discapacidad fisica con los que ella trabaja:

Yo pienso que en una escuela regular donde van 30 nifios a un aula y va uno con
discapacidad o tiene silla de ruedas todos van a comenzar y cuando se refiera a ese
nifio van a decir el de silla de ruedas, entonces es como diferente pues o le van a
tener mayor consideracidon porque tiene la silla de ruedas, o le van a tener mas

visto por su condicién pienso yo. (Terapista 3 con relacién)
Otra docente con relacion comentd al respecto:

Solo ven realmente la discapacidad, los pueden ver como enfermitos y asi dice la
gente, que son enfermitos y lo ven como algo feo, raro, y es bien triste pero en
esta actualidad, precisamente en este afio 2021 yo me he topado con gente asi, que

piensa asi y yo pienso que hay mucho por hacer. (Docente con relacion 2)

Sin embargo, otra docente comentd que en el area académica es necesario conocer el tipo de

discapacidad que el estudiante presenta para saber cual es la mejor manera de ayudarle y qué
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apoyos se necesita brindar: “[lo primero que se debe hacer es] tratar de ver cual es el tipo de
discapacidad que tiene y como se le puede ayudar o consultar a personas que estan mas
especializadas” (Docente con relacion 3). Sobre este tema, los adultos con y sin relacion, jovenes
con y sin relacién, estudiantes universitarios sin relacion, docentes sin relacion y familiares no

comentaron al respecto.

Ademas, para poder brindarle mejores apoyos, algunas personas entrevistadas consideran que
es importante que las familias acepten el diagnostico de discapacidad, lo cual consideran que se
puede volver algo dificil de asimilar y se puede convertir en un proceso largo y lleno de
dificultades, sobre esto un adulto sin relacion opind: “no se sienten muy bien [al tener un familiar
con discapacidad], todo mundo quisiera que los componentes de la familia o del grupo familiar
funcionaran tal como ellos y sienten que es como un estorbo” (Adulto de 41-80 afios sin relacion
1). Sobre el mismo tema opind un joven sin relacion, ya que dijo que mientras mas severa sea la

discapacidad fisica, mas dificil sera el proceso de aceptacion para la familia:

Si es alguien que se pueda desenvolver bien con normalidad, hacer todo
independientemente creo que los familiares se sentirian orgullosos, pero en
cambio si es una persona a la que se tiene como que prestar atenciones
especializadas y asi creo que ha de ser como un poco mas complicado porque
quiérase 0 no es alguien que estd dependiendo bastante de que todos estén

pendientes. (Joven de 25-40 afios sin relacién 1)

Para los docentes, es importante que las familias pasen y superen este proceso de aceptacion
de la discapacidad de sus hijos para que puedan brindarle todos los apoyos que necesitan para

favorecer su aprendizaje, participacion y autodeterminacion:

[Las familias necesitan] empezar a aceptar su hijo y saber que tiene muchas
virtudes y muchas habilidades que las va a desarrollar si tanto ellos como su
entorno les da las herramientas, entonces lo importante para esos papas primero la
aceptacion de su hijo con discapacidad, saber que no es un problema sino que
vamos a hacer las cosas de una forma diferente pero vamos a poder hacer todo al
final igual que todos, entonces ir aceptando todo eso y también ensefiarle a la
familia a conocer, a informarse y educarse en todo esto porque muchas veces la

misma familia es quien juzga o sea entre ellas. (Docente con relacion 4)
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Pero en muchos casos los docentes deben enfrentarse a situaciones con los padres de familia
en los que ellos no han logrado aceptar la discapacidad de su hijo, lo cual puede convertirse en

un reto mas en la vida de las personas con discapacidad fisica:

Muchas veces los papés estan lidiando con la aceptacion y es increible, pero
pueden pasar afios y los papas no aceptan que su hijo tiene una discapacidad y que
necesitan una ayuda extra y claro yo me imagino que para ellos ha de ser cansado,
pero igual, estos chicos estan bajo su tutela y estdn bajo su responsabilidad
entonces hay muy poco apoyo. (Docente con relacion 3)

Aun asi, algunas personas entrevistadas aseguraron que a pesar de que este proceso puede ser
largo y dificil, llega un punto en el que las familias logran aceptar el diagndstico y apoyar a sus
familiares con discapacidad: “en algin momento de su vida pues ha de ser dificil para la familia
pero con el tiempo estoy seguro que se vuelve simplemente algo mas, no tiene por qué ser algo

negativo el resto de la vida” (Joven de 25-40 afios sin relacion 3).

En las respuestas compartidas por las familias se pudo conocer el proceso de aceptacion del
diagndstico de su familiar con discapacidad fisica, las madres entrevistadas comentaron que fue
un proceso dificil y de muchas emociones: “pues muy triste [al momento de recibir el
diagnostico], eso es la pura verdad, me senti devastada, me senti acongojada, tenia muchisimo

miedo” (Familiar 1). Otras mamas dijeron:

Me senti confundida porque a pesar de ser educadora especial pues uno lo ve en
0jo ajeno, lo ve lejos y no cuando ya es propio, uno que ya va a tener una vida
confundida porque realmente no sabia qué hacer, no sabia como tratarlo, no sabia

cdmo comenzar. (Familiar 4)

La verdad que es una serie de emociones que se vienen al mismo tiempo [cuando
supe de la condicién de discapacidad de mi hija] uno siempre piensa que eso no le
puede estar pasando a uno, entonces viene la negacion, luego pasa uno por la
etapa de enojo, de frustracién, hasta que al final creo que lo mas rapido que sea

posible uno debe de tomar accion. (Familiar 2)

A pesar de estas emociones que sintieron las maméas al momento de recibir el diagnostico,

todas aseguraron que se informaron de la mejor manera posible para saber como ayudar de la
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mejor forma a sus hijos. Sin embargo, siempre existen momentos de preocupacion sobre las

vidas de sus hijos en el futuro:

Pues me siento bien [con el diagndstico de mi hijo], creo, puedo decir bien porque
han sido 16 afios donde he tratado de luchar y donde no he dejado yo como
persona de dar el maximo de mi capacidad con todo lo que signifique mejorar a
mi hijo...pero hay veces de que como soy un ser humano me siento triste, me
siento desamparada, me siento preocupada por el futuro, la mezcla de emociones

que uno de mama tiene. (Familiar 1)
Con el tiempo lograron adaptarse y comprender la discapacidad de sus hijos:

Bueno ahora es sUper diferente porque siento que, ella tiene 23 afios, entonces
siento que después de 23 afios hemos logrado bastante. Nosotros como papas
hemos tratado de buscar la mayor cantidad de tratamientos posibles dentro del
pais como fuera del pais y gracias a Dios se han ido viendo sus resultados y sobre
todo que ahora ya ella es una persona que a pesar de su discapacidad fisica ya es

una persona bastante independiente que ha vivido sola. (Familiar 2)

Por su parte, los hermanos de personas con discapacidad entrevistados opinaban de manera
distinta a las mamas, ya que para ellos el proceso de aceptacion de la discapacidad comenzé

desde que eran pequefios, viendo la discapacidad desde otro punto de vista:

Como mi hermano naci6 con una discapacidad es algo que he ido creciendo con él
y siento que mientras mas crezco mas me doy cuenta y mas entiendo de su
discapacidad y también he aprendido a cbmo manejarlo, como aceptarlo porque
también siento que desde chiquita no lo entendés y cuando vas creciendo pues vas

aprendiendo y entendiendo y asi. (Familiar 5)

Yo nunca la vi diferente [a mi hermana con discapacidad fisica], nunca senti, y si
sabia y estaba bien consciente que necesitaba mas atencion o ayuda o mas cuidado
pero nunca se hizo como un tema de que mi hermana tenia una discapacidad y por
ende teniamos que actuar de cierta manera, sino que es lo mas normal del mundo.
(Familiar 3)
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Incluso compartio uno de los hermanos acerca del momento en el que su hermano con
discapacidad fisica nacié y como él se sentia feliz de que a pesar de las complicaciones durante
el parto, su hermano pudo sobrevivir, sin hacer énfasis en el hecho que su hermano habia nacido
con una discapacidad, aunque con el tiempo fue dandose cuenta de las dificultades que esta le

traeria a su vida:

Estaba contento porque creo que era bien poca la posibilidad de que sobreviviera
y sobrevivio, fue més contento que otra cosa que sobreviviera no era tanto la
discapacidad en si pero si supongo que poco a poco me fui dando cuenta de que le
costaba mas y todo, o sea porque cuando era bebé era como cualquier otro bebé
pero a medida va creciendo vas viendo mas las dificultades...siento que es mas
dificil mientras més crece, porque cuando estaba pequefio es como que era solo un
bebé, pero de ahi cuando va creciendo supongo que se pone mas dificil la cosa

porque siento que le cuesta mas progresar que antes. (Familiar 6)

Por ello para una de las mamas es necesario que todos los miembros de la familia y las
personas cercanas a ellos se informen de manera oportuna para saber como apoyarlo y evitar

sentir miedo ante lo desconocido que puede traer consigo el diagndstico:

Mi consejo es que el papda, la mama, el tio o la tia todos los que estén alrededor
sepan qué es lo que tiene tu hijo, ponerle nombre y leer mucho porque asi podés

quitarte el miedo y quitarle el miedo a los demas. (Familiar 1)

4.1.1 Imaginarios sociales de las personas con discapacidad fisica

Los imaginarios sociales influyen de manera significativa en la forma en que las personas con
discapacidad fisica se perciben a si mismas y la forma en la que ven el mundo. Entonces cuando
se les preguntd acerca de la realidad en la que viven, a través de la funcion del saber con sus
comentarios permitieron profundizar en sus imaginarios con respecto a sus experiencias
personales viviendo con una discapacidad. Se pudo ver que dependiendo de la manera en la que
hayan adquirido su discapacidad, ellas logran darle un significado a lo que piensan que es ser una
persona con discapacidad fisica. De esta forma, una de las personas con discapacidad fisica
congénita comento que para ella su experiencia ha sido algo natural ya que nunca ha vivido de

otra manera o0 con otro imaginario respecto a ella misma:
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Nunca vi [mi discapacidad fisica] como algo que era un obstaculo en mi vida,
porque no sé si te dije, pero yo naci asi, no es como que tuve un accidente y
después me paso, sino que simplemente naci asi entonces es algo que ha sido
siempre parte de mi y aprendi que esa era yo toda la vida y no conozco otra yo de

otra manera. (Persona con discapacidad fisica empleada 2)

Para otra persona que adquirio la discapacidad fisica en su nifiez debido a la poliomielitis, si
hubo un proceso de adaptacion a esa nueva experiencia en su vida, en la cual se vieron afectadas
diferentes habilidades que ella ya habia desarrollado y otras nuevas que tuvo que desarrollar de

diferente manera:

He vivido todo este tiempo en silla [de ruedas] y he ido recuperdndome, pero
siempre he encontrado que todo se puede hacer de una manera u otra, mas lento,
pero haciéndolas, y no es que me ha detenido, no es que tenga una silla de ruedas
Yy que por eso ya no puedo, no ha sido asi. (Persona con discapacidad fisica

empleada 1)

En cambio, para otra de ellas que adquiri6 su discapacidad fisica en la adolescencia y a través
de una situacion de violencia, aceptar su discapacidad fue un proceso mas largo y doloroso,

donde la aceptacion de ella misma como persona con discapacidad le tom6 mas tiempo:

Mi accidente, yo sufri un asalto a mano armada, tengo 5 heridas por arma de
fuego, un cuadro cruel, un cuadro doloroso en donde mi proceso de rehabilitacion
fue demasiado duro, fue demasiado cruel en donde decia no la verdad ya no

quiero seguir. (Persona con discapacidad fisica empleada 6)

Es por esto que las funciones de los imaginarios sociales de las personas con discapacidad
fisica estan influenciadas por tres grandes momentos: el momento en el que adquirieron su
discapacidad, el momento en el que la aceptaron, y con esto a ellos mismos. Ellos expresaron
que lograr la aceptacion de si mismos y de la discapacidad se ve grandemente influenciadas por
el grupo de personas que los rodea, y el hecho de sentirse parte de un grupo. Por eso,
mencionaron como les ayudo conocer a otras personas con discapacidad para poder comenzar su

proceso de aceptacion:
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Yo nunca habia estado con otras personas con discapacidad...siento que al conocer
a mas personas con discapacidad créeme que me ayudaron bastante porque me
ayudaron a salir de mi zona de confort en forma que antes yo no podia 0 no me
sentia capaz de salir sola o salir con mis amigos y cosas asi, entonces bendito Dios
conoci a un grupo de personas y ellos me ayudaron con mi autoestima, me
ayudaron en mi personalidad bastante y siento que ellas fueron una motivacion
grande para yo poder decir que tenia que cambiar. (Persona con discapacidad
fisica desempleada 1)

Cuando me mudé para San Salvador conoci mas personas [con discapacidad
fisica] como yo que eran independientes, luchadoras y ahi yo me senti como que
encontré personas que si me hacen sentir que ahi pertenezco porque son igual que
yo que se motivan y todo, y de ahi en adelante he encontrado més personas [con
discapacidad fisica] que de repente tal vez eran cohibidas o incluso resentidas
pero han ido cambiando la actitud viéndome y viendo a las deméas amigas que
tengo entonces ha sido una experiencia bien diversa porque se encuentra uno con

todo tipo de gente. (Persona con discapacidad fisica empleada 5)

Esta ultima persona expres6 que al principio no se sentia parte de ningn grupo, ni de

personas sin discapacidad, ni de personas con discapacidad lo cual la hizo sentir confundida:

Pasé muchos afios de mi vida sintiéndome alienada, porque sentia que no
pertenecia ni a un lado ni al otro, sabia que no era una persona completamente
funcional porque tenia una discapacidad, pero también las deméas personas con
discapacidad me veian raro porque yo era demasiado independiente. (Persona con

discapacidad fisica empleada 5)

Sin embargo, el hecho de ser parte de un grupo minoritario los hace ser vulnerables a la
discriminacién por parte de otras personas, 0 que consideren que por sus caracteristicas fisicas
pertenencen a un mismo grupo, por lo que asumen de lo que ellos son capaces 0 no de hacer:
“sobre lo que piensan sobre mi discapacidad pues tal vez no lo dicen directamente pero lo han de
pensar que soy una persona que no puede hacer tantas cosas, que no me puedo mover por mi
mismo o cosas asi” (Estudiante con discapacidad fisica 1), por lo que ellos mencionaron que es

importante demostrarles a las demas personas todo lo que ellos son capaces de realizar:
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Demostrarles [a las personas con discapacidad fisica] lo que [se puede hacer por
medio del] deporte practicamente ha sido publicidad, me ha servido para llegar a
las personas con discapacidad y demostrarles que realmente hay algo que puedan
hacer no solo estar sentado en la casa sin hacer nada, quiérase o no eso el motivar
a los demas como yo a querer salir adelante. (Estudiante con discapacidad fisica
3)

Por otra parte, los entrevistados expresaron que recurrian a diferentes practicas con el fin de
sentirse comodos con su discapacidad y no permitir que la opinion de otras personas afecte el

imaginario que tienen sobre ellos mismos:

[Es necesario] estar con personas gque tengan o no tengan discapacidad, eso nos
hace hacernos ver y que nos vean cOmo somos y que trabajamos y eso hace
también que la gente se vaya acostumbrando, que no nos vean que de repente
aparecemos uno por ahi con silla de ruedas y otro que quiere salir en muletas, sino
que estar en constante con el dia a dia con el diario vivir. (Persona con

discapacidad fisica empleada 1)

Otra persona comentd que no le pone atencidon a lo que otras personas dicen de ella: “si
siempre estuviera pensando que la gente me va a ver distinto porque no puedo hacer el resto de
cosas que los demas pueden voy a sufrir, entonces para qué” (Persona con discapacidad fisica

empleada 3).

Ademas, consideran que la discapacidad les ha permitido ver la vida desde otra perspectiva

que no hubieran podido tener sin la discapacidad:

He tenido experiencias que no son muy agradables en las que si he sufrido mucho
y son cosas que yo no quiero para mi hija entonces si yo no hubiese pasado por
es0 quizas yo no hubiera llegado a comprender como superar situaciones, asi es
que no realmente no cambiaria nada. (Persona con discapacidad fisica empleada
5)

Le digo gracias Dios porque me ha dejado en una silla de ruedas pero ese ha sido

el instrumento que me ha permitido de verdad cambiar realidades sociales
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entonces todas las experiencias pueden ser buenas o malas dependiendo el lado

que uno las mire. (Persona con discapacidad fisica empleada 6)

Para muchos de ellos la experiencia de vivir con una discapacidad en El Salvador no ha sido
nada facil, ya que se han tenido que enfrentar a imaginarios de otras personas que estan basados

en el modelo de Prescindencia. Una de las estudiantes comento:

Me ha tocado enfrentarme a un pais donde no esta educado en el tema de
accesibilidad y mucho menos en el tema de discapacidad, todavia se sigue viendo
una discapacidad como un mal religioso, un defecto religioso o algo asi, algo
divino...tal vez esa es falta de educacion y que hace que el pais no avance en el
tema de accesibilidad y eso ha sido una parte negativa porque no siempre te ven

de la misma forma como te deberian de ver. (Estudiante con discapacidad fisica 1)

De igual forma comentaron otras de las personas entrevistadas sobre experiencias con otras
personas en donde los imaginarios que estas personas tenian estaban bajo el modelo de
Prescindencia y hacia que los vieran de una manera despectiva: “la cosa es que no se dan cuenta
[de mi discapacidad fisica] y cuando se empiezan a dar cuenta porque ya han pasado bastante
tiempo conmigo es como que me tienen lastima” (Persona con discapacidad fisica empleada 3).
De igual manera comento otra persona: “hablan enfrente de mi, pero como que me tratan como
con lastima entonces como gue soy una cosa, como gue hablan como que yo no puedo escuchar

o algo asi” (Persona con discapacidad fisica desempleada 1).

También comentaron al respecto sobre cdmo las otras personas los ven bajo una perspectiva

del modelo Médico-rehabilitador:

Me ven como la enfermita, algunas personas me ven como la enfermita, otras me
ven como jwow! anda en silla de ruedas, otras como pobrecita, miren parece una
nifia y su cuerpo tan chiquito, otras como qué va a ser de ella cuando los padres

mueran. (Persona con discapacidad fisica empleada 4)

Incluso una de las personas entrevistadas con discapacidad fisica e intelectual acepté que

considera que una operacion podra corregir su dificultad y disminuir sus limitaciones:

A veces por como camino o algo asi [se me quedan viendo], pero me da igual, no

me importa. Si, asi como ustedes si [quisiera poder caminar] y para eso me van a
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operar... [quisiera poder caminar asi] para poder hacer las cosas mas faciles como

correr rapido. (Estudiante con discapacidad fisica e intelectual 1)

A pesar de esto, la mayoria de las personas con discapacidad fisica entrevistadas reconocieron
que no es su discapacidad como tal la que les causa las limitaciones, sino que es el entorno,

siendo esto parte del modelo Social, tal como comentaban algunos de ellos:

Mi mayor debilidad creo que es el entorno, el entorno en el que vivimos porque
més que todo no estd apto para personas con discapacidad...comenzando porque
digamos hay muchos lugares que no hay rampas, hay muchas gradas y cosas asi.

(Persona con discapacidad fisica desempleada 1)

Ademas, ellos estan conscientes que a su alrededor hay muchas personas que si los ven bajo la
perspectiva del modelo Social, pero que aun existen personas que no lo hacen y que ven la
discapacidad como una limitante:

Hay personas que ven en mi a alguien que es capaz de hacer cualquier cosa, hay
gente que ve que no tengo cierto grado de liderazgo y hay otras personas que ven
més la discapacidad sobre cualquier otro tema y Ilamese ver el tema de la
discapacidad como una persona que tiene un problema o una enfermedad.

(Estudiante con discapacidad fisica 1)

Al preguntarles a los entrevistados qué pensaban sobre su discapacidad, ellos dijeron que no
lo ven como una limitante: “nunca lo vi como algo que era un obsticulo en mi
vida...simplemente naci asi entonces es algo que ha sido siempre parte de mi” (Persona con
discapacidad fisica empleada 2), y que ya se han acostumbrado a ella: “es una condicion con la
que yo he estado toda mi vida y entonces realmente no me molesta” (Persona con discapacidad
fisica empleada 5). Debido a que las personas entrevistadas ven su propia discapacidad como
algo natural, esto hace que sus actitudes sean favorables hacia la discapacidad fisica y hacia otras
personas con discapacidad fisica, una de ellas mencion6 que: “es importante ir trabajando,
dejando un legado, dejando camino limpio para las futuras generaciones de personas con
discapacidad que vienen y que ya no sufran todo este tipo de barreras que nosotros hemos

enfrentado” (Persona con discapacidad fisica empleada 6). Ademas, otra persona comento:
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Me gustaria realmente ayudar a otras personas que también tienen una condicion
de discapacidad que puedan superarse, que puedan salir adelante y que vean que
se puede, no es facil, pero pues nada en la vida que valga realmente la pena lo es.
(Persona con discapacidad fisica empleada 5)

El hecho de apoyar a otras personas con discapacidad es necesario, segun los entrevistados,

con el fin de:

Ir haciendo un cambio dentro de la sociedad y podemos irnos visualizando que
vean que si, que no somos un discapacitado, no somos un invalido, no somos una
carga, Sino gue somos una persona con una condicion de vida distinta pero que
puede llegar a ser alguien productivo dentro de la sociedad (Persona con

discapacidad fisica empleada 4)

Sin embargo, se han tenido que enfrentar en muchas ocasiones a actitudes negativas por parte
de la sociedad solo por el hecho de tener una discapacidad fisica: “mi experiencia ha sido...muy
llena de exclusion, de marginacion, de rechazo, no creer en el potencial de las personas con
discapacidad...[esto] se debe por las actitudes de las personas que no creen en mi potencial”
(Persona con discapacidad fisica empleada 4). Entonces ellos opinaron que uno de sus mayores

retos es enfrentarse a los imaginarios de las otras personas sobre la discapacidad:

Mi mayor reto es entender que la gente te va a ver distinto, porque ellos nunca lo
van a entender, yo he llegado a entender que es stper dificil para ellos entender
que si puedo cuando parece que no, hasta me dicen que si no me duele y yo les
digo que no que yo naci asi y no me duele, no me afecta esto. (Persona con

discapacidad fisica empleada 3)

A pesar de las malas actitudes provenientes de personas sin relacion a ellos, se pudo observar
que estos imaginarios no han afectado su autoconcepto, pero por las respuestas que dieron en sus
entrevistas se puede asumir que esto ha sido gracias a la actitud que han tenido sus familias sobre

su discapacidad:

Si, (mi familia me ha apoyado) pues a involucrarme a la sociedad, porque yo he
visto casos de que una familia que tenga una persona con discapacidad y ni

siquiera lo saca a pasear. [Mi familia] me ha apoyado para que yo siempre haga
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todas las actividades como cualquier persona las haria y eso me ha ayudado a mi
en mi autoestima a no sentirme menos que nadie Sin0 que Yo SOy una persona
normal como cualquier otra y hacer las actividades como yo puedo. (Estudiante
con discapacidad fisica 2)

Entonces expresaron la influencia que tiene el apoyo de la familia para una persona con
discapacidad fisica en la construccion de los imaginarios sobre su discapacidad: “primero que
nada el apoyo de la familia es fundamental para una persona con discapacidad porque primero es
la familia que te da las herramientas como persona con discapacidad para que luego te podas
desenvolver en la sociedad” (Estudiante con discapacidad fisica 1). Entonces, cuando deben
enfrentarse a experiencias fuera de su circulo familiar se encuentran con barreras con las que

nunca se habian encontrado antes:

Bueno es que mis hermanas siempre me trataron como una nifia normal entonces
al final siento que con mis hermanas y familiares nunca lo sufri pero siento que
con otras personas si pero como casi no salia entonces era como que no lo sufri
tanto hasta llegar a los 13 afios que yo senti que ya era mas evidente y mas me
afectaba por la adolescencia y todo eso y mas que todo lo sufri mas en esa parte
porgue yo tengo una escoliosis entonces la gente se me quedaba viendo. (Persona

con discapacidad fisica desempleada 1)

Dichas barreras se ven reflejadas en ambitos como la infraestructura, educacion, la
participacién y la actitud de las personas. Referido a las barreras arquitectdnicas algunas

personas dijeron:

Me cuesta agarrar confianza y también tomo bastante en cuenta el espacio en el
que interacto con las demas personas porque el espacio tiene que ser comodo y
accesible para que yo me sienta segura, pues que no pueda caerme o algo por el
estilo; si me siento segura en el espacio siento seguridad al hablar. (Estudiante con

discapacidad fisica 5)

(El mayor reto es) enfrentarse a la falta de accesibilidad, ya sea arquitectonica
porque como te decia el pais no esta estructuralmente adecuado a una persona con

discapacidad y tampoco socialmente esta estructurado porque la sociedad todavia
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tiene ese desconocimiento de qué es una discapacidad. (Estudiante con

discapacidad fisica 1)

Con respecto a las barreras educativas, un estudiante comentd su experiencia en la escuela:

“no me querian admitir [en la escuela], querian que yo fuera a una institucion de educacion

especial y que no fuera a la escuela regular, en ese momento todavia no conocian el potencial

que yo podia tener” (Estudiante con discapacidad fisica 2). En el area de participacion social,

uno de los entrevistados comenté que en el colegio tuvo dificultades para participar con sus

deméas compafieros debido a que lo excluian porque lo consideraban diferente:

Quizas mi etapa como estudiante (me marc6 de manera negativa) pero estudiante
de colegio entrando mas o menos a la pubertad o adolescencia porque en esos
momentos ya la persona va como clasificando a la gente, como este tiene tal cosa,
este tiene otra cosa, este como no tiene esto lo vamos a rechazar. (Estudiante con

discapacidad fisica 15-adelante 1)

Estas barreras causadas por los imaginarios de las otras personas pueden afectar el concepto

que las personas con discapacidad fisica tienen de ellas mismas, asi como compartié una de

ellas:

Hubo un par de personas que me hicieron sentir mal, me hicieron sentir que yo no
era suficiente ni para esa persona, ni para el entorno en el que estaba entonces si
me causé un impacto muy fuerte pero si lloré, o sea pasé semanas de mal humor,

triste, deprimida. (Persona con discapacidad fisica empleada 5)

Sin embargo, tal y como reflexion6 una de las entrevistadas, mencioné que en ciertos

momentos de su vida ha sido ella misma la que se ha causado sus propias barreras impuestas por

su imaginario sobre ella misma:

En un momento quizas en mi adolescencia si me afectdé mas [mi discapacidad
fisica] pero fue porque son cosas que yo me fui poniendo, nadie mas me lo ponia
sino que yo me sentia distinta al resto...me fui dando cuenta que el problema en si
era yo y no el resto, entonces si se daban cuenta yo les explicaba y no pasaba nada
y Yo no era distinta al resto, simplemente me costaba mover un poco mas la mano

que al resto y ya pero era igual, pero eso si costd un poco y ya después me fui
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dando cuenta que a la gente no le importaba y yo estaba bien. (Persona con

discapacidad fisica empleada 3)

La mejor manera para eliminar las barreras con las que se enfrentan las personas con
discapacidad fisica seria un cambio en la actitud que las personas demuestran hacia las personas

con discapacidad, y asi coment6 una persona con discapacidad fisica:

El mayor de los retos es cambiar el pensamiento de las personas, porque yo puedo
estar en un entorno donde haya rampa por ejemplo y si la actitud de la persona
sigue siendo la misma hacia mi como persona con discapacidad entonces la cosa
no ha cambiado porque me sigue viendo como persona incapaz, aunque haya una
rampa para mi [entonces seguira habiendo exclusion]. (Persona con discapacidad

fisica empleada 4)

Dentro de las respuestas de las personas con discapacidad fisica se pudo obtener informacién
sobre como es su experiencia de vida, donde también mencionaron como ellos perciben que

viven en general las otras personas con discapacidad fisica:

Pienso que todos somos capaces de todo, quizas a unos les va a costar mas que a
otros, pero si te esfuerzas y quizas vos no te vas a esforzar lo mismo que yo me
voy a esforzar, pero voy a ser capaz, voy a hacerlo en mas tiempo, pero igual voy
a ser capaz, de una manera distinta pero igual. (Persona con discapacidad fisica

empleada 3)

Algunos expresaron que la vida de una persona con discapacidad se beneficia de los recursos

que la familia posee, ya que esto les puede facilitar una vida con mayores oportunidades:

Solo quien tiene una buena posicion social y econdmica, que sus padres son altos
funcionarios o grandes empresarios que les pagan hasta chofer privado, para la
clase trabajadora pobre de bajos recursos no tenemos eso, tenemos el transporte
publico y si este no es accesible estamos excluidos de las actividades tanto
educativas, laborales, recreativas, religiosas porque no podemos ir en igualdad de

condiciones con las demas. (Persona con discapacidad fisica empleada 4)

Asimismo, hablaron sobre algunas de las dificultades con las que se enfrentan la mayoria de

las personas con discapacidad fisica, en la cual el area laboral se veia mayormente afectada por
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las barreras en opinion de estas personas. Mencionaron que al buscar trabajos acorde a sus
habilidades y conocimientos académicos se encontraban con rechazo por parte de las empresas
debido a su discapacidad fisica: “me di la tarea de comenzar a buscar trabajos diferentes, ya mas
acordes a mi carrera y si me topé con que porque tengo una discapacidad me decian como:
nosotros le hablamos” (Persona con discapacidad fisica empleada 5). De la misma forma

comento otra persona sobre su experiencia:

Me han engafiado incluso, he hecho varios experimentos, me han entrevistado por
teléfono y hasta en inglés para ciertas plazas laborales y ya cuando me ven me
dicen que no aplico y me han engafiado, me han llamado a entrevistas laborales
solamente para fingir que van a contratar a personas con discapacidad y no ha sido

asi. (Persona con discapacidad fisica empleada 4)

Debido a que la discapacidad fisica es una de las méas evidentes a primera vista, en muchas
ocasiones la imagen del cuerpo sano-bello que se tiene en la sociedad afecta diferentes ambitos
de sus vidas, incluyendo su autoestima. Esto es a causa del estandar médico gue se tiene de cémo
un cuerpo deberia lucir y que si este cuenta con alguna deficiencia orgénica se aleja de esta
norma, y deja de ser un cuerpo sano-bello: “lo que pasa es que la discapacidad por mucho tiempo
fue vista s6lo con términos de salud, de que hay algo malo en nuestro cuerpo, que algo no
funciona bien” (Persona con discapacidad fisica empleada 4). Entonces en muchas ocasiones son
los médicos los que ocasionan una idea errénea del potencial que puede llegar a tener la persona
debido al diagnoéstico que brindan: “cuando estaba pequefia bastantes médicos que me analizaron
siempre me decian que nunca iba a poder caminar o llevar una vida independiente” (Estudiante

con discapacidad fisica 15-adelante 5).

Estas ideas establecidas por los profesionales de salud tienden a reproducirse en los
imaginarios de la poblacion, llevando a que ellos se expresen de la persona con discapacidad
fisica de la siguiente manera: “ha habido muchas personas que asi como que dicen: qué bonita la
nifia pero lastima que esta en silla de ruedas” (Persona con discapacidad fisica desempleada 1),
una situacion que se repitid con otra de las entrevistadas: “otras personas me decian: qué bonita
es tu cara pero lastima que no caminas” (Persona con discapacidad fisica empleada 5). Es por
esto que las personas con discapacidad fisica comentaban que deben luchar contra estos

imaginarios para demostrar su valor como persona y en muchas ocasiones a su derecho a la vida:
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“[es necesario] luchar con un sistema de salud que te dice que no vas a vivir, que para qué la
familia se va a preocupar si no vas a ser productiva” (Persona con discapacidad fisica empleada
4).

Este imaginario del cuerpo sano-bello sobre la discapacidad fisica puede causar en muchas
ocasiones rechazo o temor, lo cual repercute en sus interacciones sociales, asi como compartio
una de las entrevistadas sobre una experiencia personal que tuvo al momento estar
comunicandose de manera virtual con una persona que estaba interesada en tener una relacion
sentimental con ella pero cuando ella mencion6 que era una persona con discapacidad fisica, la

persona la rechazo:

Ese rechazo fue méas duro aln porgue ni siquiera me conocian en persona,
entonces fue mucho maés dificil de aceptar que ni siquiera me daban la
oportunidad de conocerme en persona para poder ver si teniamos una relacion, un
futuro o algo asi, entonces eso si fue bastante duro sobre todo porque sentia que
no me estaban dando ni siquiera la oportunidad como mujer sino que
automéaticamente cuando les contaba de mi discapacidad eso me quitaba el valor
como mujer y pues ya no era como una buena figura para ellos. (Persona con

discapacidad fisica empleada 2)

Como se menciond anteriormente, las personas con discapacidad fisica se enfrentan a un
mundo que los juzga desde el primer momento en que los ven, causando preocupacién e
inseguridad al momento de convivir con otras personas: “me afligia que la gente se iba a dar
cuenta que soy distinta” (Persona con discapacidad fisica empleada 3). Esta misma preocupacion

e inseguridad causa que ellos quieran aislarse o que quieran ocultar su discapacidad:

Yo senti que ya era mas evidente y mas me afectaba por la adolescencia y todo
eso y mas que todo lo sufri mas en esa parte porque yo tengo una escoliosis
entonces la gente se me quedaba viendo y bueno préacticamente mi mami era la
que sufria mis cambios de humor porque yo le decia “ ay no mami yo estoy panda,
la gente me mira, mejor no voy a salir”, hasta llegué a usar camisas asi flojas bien
flojas para que supuestamente no se me mirara mi deformacion de la columna.

(Persona con discapacidad fisica desempleada 1)
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Esta situacion llega al punto de afectar el autoestima de la persona con discapacidad fisica:
“no me podia ver al espejo, no me aceptaba porque la television nos bombardea qué es ser
bonito, qué es ser feo, entonces yo decia: quién se va a fijar en mi” (Persona con discapacidad
fisica empleada 4). Las personas con discapacidad fisica resaltaron que a pesar del estandar
médico de perfeccidn al que los profesionales de salud y en ocasiones sus familiares les quieren
imponer por medio de cirugias o tratamientos, ellos reconocen que la discapacidad no es una

enfermedad que se puede quitar o cambiar:

El hecho de que [mi paralisis cerebral] no va a cambiar, eso le ha costado mucho a
mi papa porque él siempre esta tratando de hacer todo lo que esté en las manos de
él para que yo esté mejor entonces como que siempre ha querido cirugias y
muchas cosas diferentes [pero] yo tengo paralisis cerebral y es en el cerebro, o sea
al menos que haya un trasplante de cerebro no va a cambiar eso. (Persona con

discapacidad fisica empleada 2)

Por esta razon, la sociedad tiende a ver el diagnostico antes que a la persona que presenta ese
diagndstico, englobando las caracteristicas de las personas con discapacidad fisica para referirse
a una de ellas, es decir que piensan que todas las personas con discapacidad fisica son personas
gue no pueden participar o llevar una vida como cualquier otra persona sin darse la oportunidad

de conocerlos, tal como lo vivid una persona entrevistada:

Me acuerdo que estaba chateando con gente nueva que nunca me habia visto en
persona y entonces cuando me veian dejaban de hablarme o si no yo les decia que
tenia una discapacidad, ya me habian invitado a salir y todo y después cuando les
decia eso me dejaban de contestar, entonces no me gustaba que ni siquiera me
daban el chance de conocerme en persona para que vieran que no era nada super
grave que no se pudiera vivir. (Persona con discapacidad fisica empleada 2)

Esto causa frustracion a las personas con discapacidad fisica porque se les niegan

oportunidades solo por ese diagnostico:

Pero cuando no lo conocen y lo ven a uno con silla de ruedas se hacen los
disimulados y entonces yo digo por qué, no entiendo por qué o sea, yo me acepto
tal como soy entonces por qué los demas no. (Persona con discapacidad fisica

empleada 1)
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Mas alla de la aceptacion del diagndstico por parte de otras personas, es primordial que sean
las familias las que lo acepten, ya que esto favorecera que la persona construya el imaginario con
respecto a su discapacidad, ya que en muchos casos el no aceptar el diagndstico causa que agoten
sus energias y recursos en tratar de encontrarle una solucion a la discapacidad, dejando de lado el

brindarles las herramientas y los apoyos necesarios para su participacion y autodeterminacion:

A mi papé si a veces le cuesta un poquito verme que yo esté creciendo y que mi
vida sigue igual entre comillas porque sigo con la discapacidad fisica y eso a él le
ha costado bastante aceptar que no es algo que se me pueda quitar...para él
siempre esto ha sido como una condicion y por condicion me refiero a que es algo
que puede cambiar pero en realidad no se ha dado tanta cuenta que es
simplemente algo permanente en mi, que si se puede mejorar claro y he mejorado
a lo largo de los afios [pero] a él le ha costado mucho porque él es un hombre que
le gusta agotar todas sus energias y todo lo que tiene para saber que él hizo lo
mejor por mi y ver que no esta dando el resultado que quisiera eso le cuesta

mucho. (Persona con discapacidad fisica empleada 2)

Este proceso de aceptacion del diagndstico puede ser dificil de sobrellevar para las familias, lo
que puede causar que en muchos casos las familias sientan la necesidad de apoyarles mas de lo
necesario, llegando a un punto en el que manejan las vidas de su familiar. Este caso se pudo
observar durante la entrevista que se le realiz6 a una persona adulta con discapacidad fisica e
intelectual, ya que cuando se le preguntd si quisiera cambiar algo en su vida, su respuesta fue
intervenida por la mamad: “[;cambiarias algo de tu vida?] Bueno Mmmm yo...(respuesta
inducida por la mamad: no). No, entonces no cambiaria nada” (Persona desempleada con

discapacidad fisica e intelectual 1)

No obstante, la mayoria de los entrevistados tanto con discapacidad fisica y con discapacidad
fisica e intelectual entrevistados aceptaron que sus familias han sido un gran apoyo para ellos y

que eso les ha permitido superarse y salir adelante:

[Mi mam4, mi papa y mis hermanos] creyeron en mi mas que yo porque nunca se
rindieron ante una dificultad que yo tenia, siempre sabian encontrar la manera o

digamos el talento que yo tenia y quizas no veia, ellos si lo veian y veian como yo
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lo podia potenciar, entonces eso, creyeron en mi. (Persona con discapacidad fisica

empleada 3)

Al contrario de lo establecido por algunas de las personas sin discapacidad entrevistadas, las
personas con discapacidad fisica hicieron énfasis en que a pesar de las barreras y dificultades a
las que se enfrentan diariamente, ellas se sienten plenas y felices con sus vidas: “creo que ya
estoy bastante acostumbrada y acepté [mi discapacidad fisica] bastante, que asi soy, asi es mi
vida y que siempre encuentro la manera de hacer las cosas diferente” (Persona con discapacidad
fisica empleada 2). Aseguraron que son més felices cuando sienten que pueden llevar una vida
autébnoma sin que su discapacidad se vuelva una limitante para poder hacerlo: “el poder ya yo
andar libremente 0 aunque sea con mi andadera pero andar ya sin tener que estar atada a mis

papas y poder disfrutar de la vida” (Estudiante con discapacidad fisica 4).

Las personas con discapacidad fisica son conscientes de como la sociedad los ve y el
imaginario social que se tiene de la discapacidad, sin embargo este imaginario no influye en su
propio imaginario ya que ellos se sienten capaces de poder desenvolverse en la sociedad, y
ninguna de las personas con discapacidad fisica y discapacidad fisica e intelectual entrevistadas
expresaron que se sientan diferentes a los demas: “[las otras personas me ven] diferente pero me
da igual...No sé, a veces [me ven diferente] por como camino o algo asi...[pero yo] si me siento
igual a todos” (Estudiante con discapacidad fisica e intelectual 1). Otra de las entrevistadas

menciono:

Fijate que no [no me siento diferente], pero me lo hacen sentir algunas veces, si
me lo hacen saber...0 sea como que Ya lo tienen todo planeado pero ah como vine
yo entonces ni modo entonces lo cambian, entonces no sé, me hacen sentir que es
porque yo no soy igual a ellos, algo asi. (Persona con discapacidad fisica
desempleada 1)

Ademas, contrario a lo que las personas sin discapacidad entrevistadas expresaron, ninguna de

las personas con discapacidad fisica entrevistadas cambiaria o eliminarian su discapacidad:

Nunca me he sentido mal (por mi discapacidad fisica)... tal vez he tenido rechazo
pero considero que cada persona en algin momento lo ha sufrido...entonces
nunca he visto mi discapacidad como ese factor para recibir solo cosas malas sino

que siempre lo he visto como para tratar de superarme a mi mismo y buscar ese
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factor que me haga sentir bien conmigo, entonces mas que verlo como un
obstaculo por asi decirlo, yo lo he visto como una razén para poder ser diferente.

(Estudiante con discapacidad fisica 1)

[Sin mi discapacidad fisica] yo no me hubiera convertido en la mujer que ahora
soy; todo lo que me ha pasado bueno o malo ahora tiene su recompensa y las
cosas que he sufrido pues ni modo ya estuvo ya lo sufri ya lo superé ya soy feliz.

(Persona con discapacidad fisica empleada 6)

Por lo tanto, con la informacidn obtenida en las entrevistas de las personas con discapacidad
fisica, se pudo observar que no es la condicion de discapacidad ni las personas con discapacidad
las causantes de las barreras con las que se encuentran en sus vidas, sino que los imaginarios que
otras personas construyen sobre ellos y que estos afectan en su participacion al no poder acceder
a los mismos lugares o0 no sentirse aceptados, y en su autodeterminacion ya que no se les brindan
las oportunidades educativas para su desarrollo y porque en muchas ocasiones sus familias tratan
de controlar sus vidas, pero las personas con discapacidad fisica reconocen que ellos sienten el

deseo de ser parte de la sociedad, de participar, y de trabajar por una sociedad mas inclusiva.

4.2 Desarrollo de la autodeterminacion en la persona con discapacidad fisica

Sobre el tema del desarrollo de la autodeterminacion y de si las personas con discapacidad
fisica pueden desarrollar estas habilidades y vivir de manera independiente, la mayoria de
personas sin relacion y con relacién a una persona con discapacidad fisica respondieron que esto
dependerad de varios factores, uno de ellos es la gravedad o el nivel de compromiso de su
discapacidad, por ejemplo, cuando se les preguntd acerca de si una persona con discapacidad
fisica puede vivir sola, uno de los entrevistados expresd: “yo conozco gente que vive sola, pero
es una discapacidad leve fisica” (Adulto 41-80 afios sin relacion 4), pero aclaré que si esta
discapacidad fuera mas grave entonces no podria hacerlo €l solo porque tendria que depender de
alguien mas para poder hacerlo. También una docente sin relacion comentd al respecto:
“depende, creo que eso es relativo [que pueda vivir solo] dependiendo del tipo de discapacidad
porque si no tiene un miembro bien elemental, ;como puede vivir solo o como puede

desarrollarse?”” (Docente sin relacion 3). Al respecto, otra persona adulta sin relacion expreso:
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[Que la persona pueda vivir sola] depende de cuél pueda ser la discapacidad (...) si
hay alguien que es cuadripléjico es imposible que lo vaya a hacer, si nada mas
tiene problemas de movilidad pudiera ser que lo haga a través de sillas eléctricas o
algo (...) todo depende de qué es lo que se puede ofrecer para solventar el

problema. (Adulto 41-80 sin relacion 1)

Por otra parte, las personas sin relacion a una persona con discapacidad fisica ven el uso de
dispositivos de apoyo como una forma de ser dependientes, ya que requieren de estos para poder
realizar las actividades diarias dejando a un lado el hecho que el objetivo principal de estas
herramientas es facilitar la vida de las personas con discapacidad fisica. Esta idea también es
compartida por las personas con discapacidad fisica y sus familias, al respecto una persona

comentod que:

[Le ayudaria] el poder ocupar una andadera o algo que le ayude a movilizarse
mejor y mas rapido, mas facil y con méas seguridad, pero él [el joven con
discapacidad fisica] dice que él no quiere y ella [la mama] lo apoya en eso [y dice]

que el nifio tiene que caminar sin nada. (Adulta con relacién 1)

Mientras que una persona que se relaciona con personas con discapacidad considera que el
hecho de tener una discapacidad fisica no impide que estas personas puedan lograr ser
independientes, ya que menciond que “se tiende a ver a las personas con discapacidad como que
no son personas normales o completas y se suele despreciar todo el potencial que pueden tener
como seres humanos y personas que son” (Adulta 40-80 afios con relacion 2). Ahora bien,
algunos de los jovenes con y sin relacion entrevistados, asi como varias personas con
discapacidad fisica mencionaron que las adecuaciones y apoyos brindados pueden ayudarles a
desenvolverse de mejor manera y no necesariamente los ven como un impedimento para el
desarrollo de su autodeterminacion sino que al contrario, lo ven como una ventaja, como lo
expresd un joven: “si tenés discapacidades fisicas podés hacer cualquier cosa y mas con la
tecnologia de hoy en dia, podés ser como uno méas, como uno mismo, no los diferencian” (Joven
de 18-40 afios con relacion 3). De forma similar se expresd una persona sin relacion con

personas que presentan una discapacidad:

Hay varios tipos de discapacidad y hay muchas que no se pueden tratar, pero si se

pueden mejorar, pueden mejorar la capacidad de movimiento, pueden ensefiarles a
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las personas a hacer las cosas de forma distinta a como lo haria una persona sin

discapacidad. (Joven de 25-40 afios sin relacion 2)
De la misma forma comento una persona con discapacidad fisica:

Siempre he encontrado que todo se puede hacer de una manera u otra, mas lento,
pero haciéndolas, y no es que me ha detenido, no es que tenga una silla de ruedas
y que por eso ya no puedo, no ha sido asi. (Persona con discapacidad fisica

empleada 1)

Ademas, consideran que aun con la discapacidad fisica, las personas pueden adaptarse y
lograr realizar la mayoria de actividades y desarrollar habilidades: “el cuerpo de la persona esta
hecho para adecuarse a diferentes situaciones, 0 sea no quedarse con que me pasé esto pues ni
modo, o sea si no a aprender a hacer cosas nuevas” (Estudiante universitario sin relacion 2), al
igual que dijo otra de las estudiantes: “no es que ellos no puedan hacer ciertas cosas, quizas no
de la misma forma que los demas pueden, pero no significa que no lo pueden lograr de maneras
diferentes” (Estudiante universitaria sin relacion 4). Lo anterior se pudo ver reflejado en la

experiencia compartida por una persona con discapacidad fisica entrevistada:

Mi papa me hizo el hincapié en la frase de que yo puedo hacer lo mismo que otros
nifios, aunque tal vez de manera distinta y esa frase se me ha quedado a manera
que si hay cosas que no son tan faciles para hacer como una persona con un
cuerpo completamente funcional, pero si he logrado adaptar cualquier situacion.

(Persona con discapacidad fisica empleada 5)

Sin embargo, entre los adultos entrevistados expresaron algunos comentarios contrarios a los
establecidos por los jovenes: “[yo pienso]| que hay limitantes, definitivamente, no todas las
actividades podrian desarrollar” (adulto 40-80 afios sin relacion 3), lo que permite establecer una
diferencia en la forma de pensar de las personas entrevistadas respecto a la autodeterminacion de

las personas con discapacidad fisica.

Por otra parte, algunos entrevistados comentaron que la adquisicion de habilidades para la
autodeterminacion depende de si la discapacidad es congénita o si fue adquirida, un entrevistada
comentaba: “creeria que [adquirir habilidades] depende de cuanto tiempo tenga de tener esa

discapacidad y de qué tan bien se ha desarrollado ¢l mismo” (Joven de 25-40 afios sin relacion
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2). Asi también algunas de las personas con discapacidad fisica entrevistadas consideran que el
momento en que se adquiere la discapacidad si puede influir en el desarrollo debido a que, si la
discapacidad es adquirida, la persona ya ha adquirido algunas habilidades y pasa por un proceso
de aceptacion y adaptacion, mientras que si es congénita, hay mas habilidades por trabajar, pero
se empieza desde temprana edad: “hay personas que nacen con la discapacidad y sinceramente
no saben que significa no haber caminado antes. En mi caso, como yo si adquiri la discapacidad
hay momentos en los que yo no acepto” (Persona con discapacidad fisica empleada 6). En

cambio, una persona que nacié con la discapacidad fisica expreso:

Nunca lo vi [la discapacidad fisica] como algo que era un obstaculo en mi vida,
porque no sé si te dije, pero yo naci asi, no es como que tuve un accidente y
después me paso, sino que simplemente naci asi entonces es algo que ha sido
siempre parte de mi y aprendi que esa era yo toda la vida y no conozco otra yo de
otra manera, entonces en realidad nunca pude comparar qué seria si no tuviera la

discapacidad. (Persona con discapacidad fisica empleada 2)

También comentaron que en el desarrollo de las habilidades de autodeterminacion influye la

edad o la etapa de desarrollo en la que se encuentre la persona con discapacidad fisica, pues:

Dependiendo de la edad, si es un nifio pequefio obviamente debe estar la mama, si
es un adulto me imagino que debe ser mas independiente, ya sabe hacer las cosas,
entonces esa variable puede cambiar, mas que todo por la edad. (Estudiante

universitario sin relacion 5)

Mientras que algunos entrevistados sin relacion a personas con discapacidad fisica
comentaron que la adquisicion de las habilidades de autodeterminacion dependera de si la
discapacidad es solamente fisica y del nivel de compromiso de dicha discapacidad: “[que pueda
adquirir habilidades] dependera de la discapacidad que tenga porque si es fisica y leve puede
tener las mismas habilidades, ya si es una discapacidad cognoscitiva entonces ya creo que ya es
mas dificil para la persona” (Adulto de 40-80 afios sin relacion 4), con lo que coincidi6 una de
las docentes: “si, yo considero que si [pueden adquirir las mismas habilidades], mas que todo en
la discapacidad fisica porque practicamente sus habilidades de pensamiento es igual que la de

cualquier otra persona” (Docente sin relacion 1).
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La adquisicion de las habilidades para la autodeterminacion es una gran ventaja para la
persona con discapacidad fisica, ya que le permitiran obtener mas seguridad en la forma en la
que maneja su vida, tal y como lo dijo una terapista entrevistada: [una persona con discapacidad
fisica] no es una persona que va a tener limitantes, puede desarrollarlas [las habilidades]
entonces en realidad mas que todo seria como la seguridad y la certeza de que él va a poder
realizar las cosas [por si solo] (Terapista con relacion 1). Al respecto, también comentaba una
persona con discapacidad fisica que gracias a la adquisicion de las habilidades de

autodeterminacion ella se siente segura de si misma:

Gracias a Dios mi familia me ha apoyado para que yo siempre haga todas las
actividades como cualquier persona las haria y eso me ha ayudado a mi en mi
autoestima a no sentirme menos que nadie, sino que yo soy una persona normal
como cualquier otra y hacer las actividades como yo puedo. (Estudiante con

discapacidad fisica 2)

Por lo tanto, la adquisicion de habilidades de autodeterminacién en las personas con
discapacidad fisica contribuye a que ellas tomen el control de sus vidas por medio de sus
acciones, sin tener que depender de alguien mas porque “una vez ya las tiene y las domina [las
habilidades] yo creo que si [puede ser independiente], o sea no tiene por qué depender de
alguien” (Estudiante universitaria sin relacion 2). Esto les permite tomar las decisiones que ellos
consideren adecuadas para el rumbo que le quieren dar a sus vidas, asi como comentaba una

amiga de una persona con discapacidad fisica con respecto al futuro de su amiga:

Su futuro va a ser como el que ella quiera porque ella siempre se ha pintado su
futuro y ella dijo que se iba a ir a vivir fuera y se fue a vivir fuera, le encantd y
luego volvid, pero ella siempre ha hecho lo que ella ha querido (Joven de 18-40

afos con relacion 2)
Acerca de esto compartié su experiencia una persona con discapacidad fisica y dijo:

Ya vivi la experiencia de vivir sola, arrendar apartamento, he probado todo lo que
el ser humano se puede dar la oportunidad de experimentar y de crecer, asi que me
veo realizada en las formas y caminos en que yo decida sentirme realizada.

(Persona con discapacidad fisica empleada 4)
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No obstante, cuando se hablo en la entrevista de si una persona con discapacidad fisica es
capaz de tomar decisiones por si mismo, la mayoria de los entrevistados tanto con y sin relacion
a personas con discapacidad expresaron que si a la discapacidad fisica se le agrega una condicion
de discapacidad intelectual, es mas dificil que puedan practicar la toma de decisiones: “si N0 €S
una discapacidad de otro tipo mas grave tiene toda la capacidad para tomar sus propias
decisiones” (Adulto 41-80 sin relacion 4). Mientras que un adulto mencioné que: “con
discapacidad fisica no le veo yo ninguna razén por la cual deberia ser dificil poder tomar una

decision. Lo fisico no tiene nada que ver con lo mental” (Adulto 41-80 sin relacién 2).

Por otra parte, los jovenes entrevistados que se relacionan con personas con discapacidad

fisica respecto a la toma de decisiones comentaron que:

Si es una discapacidad fisica creo que si [pueden tomar decisiones];
[discapacidad] mental no sé hasta qué punto, depende... porque no sé hasta qué
grado puedan tomar sus propias decisiones en beneficio de ellos, como que a
veces la familia puede ayudar cuando ellos no pueden. (Joven de 18-40 afios con

relacion 1)

Considero que es mas dificil para ellos [una persona con discapacidad intelectual]
tomar decisiones, no las basicas como de qué quiere comer, si le gusta algo o si
tiene calor o eso, pero si les preguntas como algo mas dificil o algo legal, no creo
que fuera facil para ellos, pero dependiendo de la capacidad, de lo severo de la
discapacidad. (Estudiante universitario con relacién 1)

De manera similar se expresaron los familiares de personas con discapacidad fisica con una
discapacidad intelectual asociada, por ejemplo, la hermana de una de estas personas comento:
“[mi hermano] si puede tomar decisiones por ¢l mismo...pero decisiones importantes siento que
siempre va a tener una segunda opinion” (Familiar 5), al igual que una de las madres
entrevistadas admitié que su hijo no es capaz de tomar decisiones “porque no tiene capacidad
para realizarlas... [debido a] su retraso mental es totalmente dependiente de otra persona”
(Familiar 4). En general las personas entrevistadas consideran que la habilidad de hacer
elecciones y tomar decisiones no se ve alterada si la discapacidad es unicamente fisica, siendo

estas habilidades de la dimension de acciones volitivas del modelo de autodeterminacion.
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De la misma forma, la mayoria de personas entrevistadas consideran que son las limitaciones
del entorno y no la discapacidad por si misma la que influye en la toma de decisiones de las

personas con discapacidad fisica:

Esas mismas limitantes que existen en el mundo exterior creo que lo llevan a
pensar que no es capaz de muchas cosas entonces sus decisiones quiza no se ven
limitadas por su discapacidad, sino que se ven limitadas por como va a desarrollar

eso que quiere hacer. (Joven de 25-40 afios sin relacion 6)

El reto no esta en la persona con discapacidad, sino que el reto esta en el entorno
de la persona, eso hace que la persona se sienta cémoda y quiera seguir

esforzandose...creo que a quien tenemos que educar es a la sociedad. (Terapista 2)

La mayoria de personas con discapacidad fisica entrevistadas comentaron que las limitaciones
de su entorno no siempre les permiten ser independientes: “[el mayor reto] es llevar una vida un
poco independiente sin la necesidad de que alguien me esté ayudando para desplazarme en la
movilidad” (Persona con discapacidad fisica estudiante 5). Ademas, una de ellas comentaba que

no considera que pueda llevar una vida independiente en El Salvador:

Lastimosamente por mas que yo quisiera quedarme en EIl Salvador no me veo en
este pais lastimosamente por la falta de adecuaciones que hay en el pais, porque,
aunque me pueda acoplar yo sé que en otros paises puedo estar mas facil y mejor.

(Persona con discapacidad fisica empleada 2)

Asi también, otra barrera que brinda el entorno al momento de que las personas con
discapacidad fisica tomen decisiones es su familia y otras personas cercanas, ya que estas pueden

limitarlas, como comentan a continuacion:

[La toma de decisiones de personas con discapacidad fisica] depende mucho
también de su familia o de sus amigos o personas que lo apoyan porque por eso
mismo que te decia, como no todos aprenden a desarrollar autonomia entonces
siempre dependen de sus papas, de algun familiar o de algin amigo para tomar

alguna decision. (Docente sin relacion 5)

Uno se siente mal por la discapacidad, pero realmente lo que nos hace sentir mal a

nosotros son las barreras en el entorno, media vez nosotros podamos estudiar,
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trabajar, formar nuestra propia familia, recrearnos y participar en igualdad de
condiciones, la discapacidad es parte de la diversidad. (Persona con discapacidad

fisica empleada 4)

La mayoria de las personas entrevistadas consideran que muchas veces las personas con
discapacidad fisica no pueden tomar decisiones por si solos, ya que necesitan con frecuencia del

apoyo Y la guia de alguien mas:

Siento que necesitan mas una segunda opinion de una persona con confianza o un
profesional el cual les diga qué es lo mejor ya que siento que tienen mucha
inseguridad con respecto a sus apariencias, entonces siento que eso los limita

también en tomar decisiones. (Joven de 25-40 afios sin relacion 4)

Si, siento yo que cualquier decision que tomen tiene que ser bien pensado y
analizado, si tiene que ser como decisiones de grupo familiar, la persona con
discapacidad con su mama, papa o la persona gue lo cuide hasta llegar a un punto

donde sea lo mejor para la persona. (Adulta 40-80 con relacién 1)

Esto causa que las vidas de las personas con discapacidad sean dirigidas por otras personas,
por considerar que no estan listos para tomar las decisiones o porque las demas personas piensan
gue necesitan ayuda para hacerlo, asi como expresd una docente con relacién a personas con
discapacidad: “debe de haber alguien que vele por ellos, realmente son vulnerables aunque les
ensefiemos a trabajar y a desarrollar sus habilidades pero si son vulnerables, entonces si es dificil
y mas en una sociedad como la nuestra” (Docente con relacion 4). Esto suele ser mas evidente en
aquellas discapacidades mas severas o que limitan un poco mas la movilidad de las personas,
como comenta otra docente: “me pongo en el lugar de los papas y es como: /quién va a cuidar a
mi hijo cuando yo ya no esté?, ya que hay que atenderlo mafiana, tarde y noche los 7 dias de la

semana” (Docente con relacion 1).

Pero para una adulta entrevistada, el problema no estd en si las personas con discapacidad
fisica pueden tomar decisiones o no, sino en qué tanto esas decisiones seran escuchadas: “ellos
[las personas con discapacidad fisica] son capaces de tomar las decisiones, pero que si les van a
hacer caso en las decisiones que ellos tomen es otra cosa” (Adulta de 40-80 afios con relacién

1). Por ello es necesario que se les brinden las oportunidades a las personas con discapacidad
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fisica para poder tomar decisiones y que no sean otras personas las que dirijan sus vidas y sobre

esto una docente expreso:

[Se debe fomentar la toma de decisiones] brindando escenarios los cuales
permitan a esta persona hacer toma de decisiones...el hecho de darle esa
oportunidad de tomar sus decisiones por mas sencillas que se vean...pero lo mas
importante es cumplir lo que ellos quieren porque no le voy a preguntar y voy a
terminar haciendo lo que a mi me parece mejor, entonces es respetar, aunque a

nosotros no nos parezca lo que ellos quieran. (Docente con relacion 4)

Asi, una persona con discapacidad fisica compartio la experiencia en su hogar respecto a la
toma de decisiones: “creci en un hogar democratico, a los 3 se nos crio para que pudiéramos
tomar nuestras propias decisiones y adquirir responsabilidades en cuanto tuviéramos las
posibilidades de hacerlo” (Persona con discapacidad fisica empleada 4), al igual que otra persona
con discapacidad fisica mencion6 sobre esto: “mi mama es mi roca, me apoya en todo, es la que
me da consejos, me da guia y respeta también mis decisiones aunque en algin momento no esté
del todo de acuerdo pero ella respeta y apoya” (Persona con discapacidad fisica empleada 5) lo
cual demuestra que cuando se les permiten espacios en los que ellos puedan aprender a tomar
decisiones, no habra dificultades para que puedan hacerlo por si mismos a lo largo de su vida en

los diferentes ambitos, tal como lo expres6 una estudiante con discapacidad fisica entrevistada:

En la universidad en los trabajos grupales la mayoria de veces soy yo la que toma
las decisiones porque se dirigen a preguntarme y la verdad no sé qué me ven pero
soy yo la que toma la mayor parte de las decisiones. (Persona con discapacidad

fisica estudiante 5)

Con respecto a la dimensién de las acciones agenciales, algunas personas entrevistadas con
relacion a una persona con discapacidad fisica comentaban que para que una persona con
discapacidad fisica pueda ser capaz de tomar decisiones es necesario que reconozcan Sus
habilidades y debilidades, es decir que sean capaces de autoevaluarse con el fin de poder tomar
las decisiones adecuadas para sus vidas. En este sentido, un joven sin relacion a una persona con
discapacidad fisica menciond que es importante conocer estas habilidades propias para saber si
podra cumplir sus aspiraciones: “si tenés una aspiracion, si estas en silla de ruedas y tenés la

aspiracion de ser jugador de futbol, no vas a poder” (Adulto de 25-40 afios sin relacion 3).
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Tambien esto fue mencionado por una persona con discapacidad fisica cuando se le pregunté qué
cosas se veia haciendo en el futuro: “pues estaba pensando en lo mismo [ser veterinaria] pero al
ver que tengo mas capacidad a la poesia 0 a la escritura me gustaria ser mas eso, poeta o
escritora” (Persona con discapacidad fisica estudiante 4). Esto demuestra la importancia de
conocer sus propias habilidades para asi poder tomar las mejores decisiones, y se relaciona con
lo dicho por una persona con relacion a personas con discapacidad fisica, puesto que aseguro

que, al conocer sus habilidades, les serd més sencillo saber qué cosas realmente pueden hacer,

Si él [la persona con discapacidad] aprende a aceptarse y a conocer sus
limitaciones y a poner los pies sobre la tierra y decir esto puedo hacer, esto no
puedo hacer... creo yo gque puede lograr cosas maravillosas él y puede valerse por

si mismo. (Adulta de 40-80 afios con relacion 3)

Sin embargo, para las personas con discapacidad intelectual el autoevaluarse puede volverse
una actividad un poco méas complicada, ya que muchas veces tienen dificultad para reconocer sus
habilidades y aquellas cosas que se les dificultan mas, sobre todo si no ha habido una
estimulacion adecuada. Esto fue lo que coment6 la hermana de una persona con discapacidad
fisica e intelectual al respecto:

[Si él quisiera tomar las decisiones del qué hacer con su vida no seria capaz
porque] €l no realiza [no se da cuenta de] toda la discapacidad que €l tiene lo cual
es bueno de un lado porque es muy sofiador y no se limita, esa es una, y dos si por
lo mismo porque él no ve su, el no realiza completamente sus dificultades.
(Familiar 5)

Entonces, cuando se entrevistd a esta persona con discapacidad fisica e intelectual, él
expresaba que aun no estaba seguro de qué decision tomar respecto a su futuro: “no sé todavia,
tengo muchas opciones [trabajo o carrera]. Uno es lo mismo que mi papa, otro es juez, o
veterinario, pero casi no me gusta la sangre” (Persona con discapacidad fisica e intelectual
estudiante 1), lo cual demuestra la importancia que tiene el hecho de reconocer sus propias
habilidades y estar conscientes de cuales son aquellas actividades que estan al alcance de realizar

segun las habilidades que posee.

Sin embargo, el aprender a reconocer aquellas cosas que se les dificultan no debe ser

sinébnimo de ponerse limitantes o de no esforzarse, sino que tal y como mencionaron algunas
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personas, debe ser un incentivo para buscar fortalecer esas areas: “yo he visto persona también
que desarrollan como ciertas habilidades, al ver su dificultad claro es como que el mismo cuerpo
va exigiéndoles y ellos se van adaptando a lo que necesitan” (Docente sin relacion 2). También

un estudiante universitario considerd que:

[Es importante] saber como independizar a la persona, 0 sea saber cOmo
desarrollarle toda la dificultad que tenga y si no puede ser con un brazo pues que
lo haga con el otro o con un pie o con lo que la persona puede pero que haga el
trabajo 0 que haga esa accion que quiera hacer. (Estudiante universitario sin

relacion 5)

De la misma manera, los entrevistados con relacion comentaron que es importante permitirles
a las personas con discapacidad fisica tener oportunidades para poder conocerse a si mismos y
que logren liderar sus propias vidas y resolver los problemas con los que se puedan enfrentar, y

sobre ello menciond una docente:

[Es importante] darles libertad [a las personas con discapacidad], no que uno los
tenga muy mimados o sentir que como él tiene esta discapacidad entonces no
pobrecito lo voy a tener asi... [es necesario] fortalecerlos asi para que ellos sean
seguros de si mismos y enfrenten problemas y situaciones en la vida. (Docente

con relacion 3)

Sobre esta dimension de acciones agenciales de la autodeterminacion es importante
mencionar que no se obtuvo ninguna respuesta por parte de las personas sin relacién a personas
con discapacidad fisica acerca del desarrollo de habilidades como autoevaluacion,
autoinstruccion y resolucién de problemas por lo que estas personas no reconocen dichas

habilidades como parte de una vida autodeterminada.

Ahora bien, gracias al desarrollo de habilidades como la autoevaluacién y en general todas las
habilidades de la dimension de acciones agenciales, es posible desarrollar otras habilidades mas
complejas que pertenecen a la dimension de creencias de control-accion, siendo ellas la
autoconciencia y el autoconocimiento y con ello el establecimiento de metas y logros. Para esto

es importante:
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Preguntarle [a la persona con discapacidad] qué piensa o qué siente, o sea platicar
e interesarnos por lo que le gusta de la vida, qué le gustaria hacer, orientarlos a
algo mas préctico, ese es el reto mas grande, no verlos como que no pueden hacer
algo. (Docente con relacién 2)

Esto les permite a las personas con discapacidad conocerse a si mismos y conocer aquellas
cosas que pueden hacer facilmente y otras que se les dificultan, lo cual es importante al momento
de tomar decisiones para el futuro. Sobre el autoconocimiento, se les pregunto a las personas con
discapacidad fisica cuales consideraban ellos que eran sus mayores fortalezas y debilidades, y la
mayoria respondio con seguridad, por ejemplo, una de ellas compartio: “me considero inteligente
y siento que esa es mi fortaleza ya que soy capaz de analizar la situacion de la manera mas fria
posible y mi debilidad es que a veces soy demasiado sentimental” (Persona con discapacidad
fisica estudiante 3). Esto es importante para que las personas puedan conocer qué areas necesitan
trabajar y qué areas pueden utilizar a su favor en su dia a dia para cumplir sus metas. Sin
embargo, para las personas con discapacidad fisica e intelectual conllevé mayor dificultad
responder este tipo de preguntas, ya que por ejemplo cuando se les preguntd qué cosas les
gustaba de si mismos uno de ellos respondio: “ahi si me pinchd (expresion utilizada para
referirse a que es una pregunta dificil)...me gusta estudiar, oir musica o algo asi” (Persona con
discapacidad fisica estudiante 1), lo cual permite observar que no se ha trabajado con esta
persona la habilidad del autoconocimiento, lo que resulta en que él no sabe cOmo expresar
caracteristicas sobre si mismo y sobre su personalidad.

Sobre el cumplimiento de metas habl6 una persona con relacion a una persona con
discapacidad fisica con respecto a si es posible que la persona con discapacidad que conoce

pueda cumplir todas sus metas:

Depende de las metas que se proponga porque hay que poner los pies en la tierra'y
ser realistas, porque si hay cosas que nunca se van a poder, nunca va a poder
cumplir, el hijo de mi amiga tiene limitantes entonces tiene que entender y aceptar
cuéles son las limitantes para que €l pueda proponerse metas reales, mas reales

para él. (Adulta con relacion 3)

Entonces conocerse a si mismos también les permite establecerse metas mas reales y

alcanzables segun sus habilidades y sus gustos:
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[La persona con discapacidad necesita] ser capacitada, ver sus habilidades y ser
bien ubicado en qué puede hacer, eso es importante. No le vamos a dar a alguien
algo que es inalcanzable, no se puede, lo importante es ver bien la discapacidad,
cudles son sus habilidades y capacitarlo en eso. (Docente con relacion 2)

De no hacer esto se pueden dar consecuencias negativas en las vidas de las personas con

discapacidad fisica, ya que pueden llegar a establecerse metas muy poco realistas y al darse

cuenta que no las pueden llevar a cabo puede generar momentos de frustracion tanto en ellos

como en sus familias, asi como dijo una persona con relacion a una persona con discapacidad

fisica:

No creo que puedan alcanzar todo lo que se proponen, si es que no esta esa
divisién entre la realidad de ellos y lo que esperan que tal vez no lo pueda lograr
por su misma discapacidad...creeria yo que pudieran conseguir sus metas si ellos
estan con los pies en la tierra de hasta lo que pueden hacer, entonces si pudieran

probablemente llegar bien lejos. (Adulta de 40-80 afios con relacion 1)

Esto se da en muchas ocasiones, y en opinién de la mayoria de entrevistados, por la

sobreproteccidn o las altas expectativas que tienen las familias respecto de las habilidades de sus

hijos:

Ella [la mamé] no sé cdmo piensa manejar eso [del futuro de su hijo] porque el
nifio no puede ir a la universidad, pero claro, como le han dado esa falsa sensacion
[en el colegio] de que €l estd subiendo de grados con sus compafieros, tiene que
bajarlo a la realidad de lo que él puede hacer y no puede hacer. (Adulta de 40-80

afios con relacion 1)

Por lo tanto, las falsas expectativas por parte de las familias pueden ser una de las barreras

méas grande a las que se enfrenta una persona con discapacidad para poder desarrollar su

autodeterminacion:

Con el amor que le tiene a veces uno a los hijos no lo deja ver y uno quiere creer
que ellos van a lograr ciertas cosas y no es cierto, no se puede entonces tal vez sus
papas Yy la sobreproteccion que le han dado creeria yo [que es la mayor barrera en

este momento]. (adulta de 40-80 afios con relacion 3).
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De manera similar se expresd una docente respecto a una experiencia que vivié con la madre

de un estudiante con discapacidad fisica y discapacidad intelectual asociada:

No es porque yo no quiera [que estudie en la universidad] sino porque su
discapacidad no lo permite, pero la familia le dice y lo alienta de que va a ser
arquitecto, entonces es algo bien triste porque él se va a dar cuenta que no.

(Docente con relacion 2)

Dejando en evidencia que estas expectativas alejadas de la realidad dificultan el proceso de
desarrollo de una persona con discapacidad. Por ello es importante que las familias sepan
equilibrar la toma de decisiones de sus hijos y promuevan el reconocimiento de sus propias
habilidades para que dichas decisiones sean tomadas valorando la realidad de cada persona. Si
las familias no son capaces de darles estas oportunidades a sus familiares con discapacidad,
pueden caer en el error de sobreprotegerlos o de no permitirles hacer cosas por si solos y con ello
convertirse en otra gran barrera para su autodeterminacion, y en esto coincidieron la mayoria de
las personas con Yy sin relacion a una persona con discapacidad fisica, asi como mencionaba un

joven entrevistado:

La familia debe tener miedo...entonces desde chiquitos lo van teniendo en una
burbuja y eso no cambia cuando crece, lo siguen viendo como un nifio, nifia 0 una
persona gue necesita ayuda en todo y nunca le ensefian o nunca lo dejan por su
cuenta aprender, aunque sea que le cueste mas pero que aprenda por si solo. Creo
yo que desde pequefios los nifios van aprendiendo de qué son capaces y de qué no.

(Joven de 25-40 afios sin relacion 6)

De la misma forma se expresd un adulto sin relacién entrevistado: “si uno trata de ser muy
complaciente con ellos y no dejarlos hacer nada por miedo a que algo les vaya a pasar
definitivamente que siempre van a necesitar ayuda” (Adulto 41-80 sin relacion 1). Asi también
las personas con relacion hablaron sobre este tema: “[si en tu familia] si te dicen “no te
preocupes, yo te lo hago porque ti no puedes” si te lo dicen tanto pues al final tu vas a pensar
que no puedes” (Joven de 18-40 afios con relacion 2). En ello coincidié una de las personas con
discapacidad fisica entrevistadas, ya que expreso que la sobreproteccion de las familias puede

privarlos de experiencias que les seran utiles para desarrollar su autodeterminacion:
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A este punto de mi vida te puedo decir que si [toman en cuenta mi opinion] pero
tal vez hace algunos 10 o 12 afios no, tal vez todavia estaba esa mentalidad de
sobreproteccién en mi familia (...) tal vez los padres se adelantan a los hechos o a
lo que puede llegar a experimentar su hijo y lo sobreprotegen privandolo de esas
experiencias que pueden llegar a pasar. (Persona con discapacidad fisica

estudiante 1)

Al igual coment6é una docente que esta sobreproteccion puede dafiar la percepcion que las
personas con discapacidad fisica tienen de ellas mismas y sus habilidades:

Yo conozco familias, muy pocas, por cierto, pero con plan de vida para sus
hijos...el problema es que muchas veces el papa no piensa en un plan de vida...
[las personas con discapacidad] anhelan ser Utiles, pero si las familias no los dejan
son chicos que de verdad no se sienten Utiles. (Docente con relacion 2)

Sobre esto, algunos familiares expresaron que, aunque dejar que sus hijos con discapacidad
tomen decisiones es algo dificil, aun asi ellos tratan de respetarlos y apoyarlos, asi como

coment6 una mama respecto a los planes de su hija sobre su vida:

Ella siempre tuvo en mente de irse a estudiar fuera (...) esa fue una decision que
ella tom6 y bueno nosotros como padres obviamente hubiera sido mas facil
tenerla aqui porque hubiéramos estado mas al pendiente de ella pero a la vez
entendimos que teniamos que soltarla y dejarla volar (...) no me arrepiento para

nada porque creo que le fue stper provechosa. (Familiar 2)

Asi también, una persona con discapacidad fisica menciond que las oportunidades que le
brindaron sus familiares le ayudaron a generar seguridad en ella misma para poder desarrollar su

autodeterminacion:

Mi familia lo manej6 bastante bien [el tema de mi discapacidad] y mis hermanas,
tengo dos hermanas mayores que no tienen ningun tipo de discapacidad y siempre
me senti igual que ellas, nunca diferente y eso fue gracias a mis papas también
que me lo hicieron ver como parte de mi y no algo con lo que tenia que lidiar.

(Persona con discapacidad fisica empleada 2)
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Por lo cual para que las familias sepan como apoyar a sus hijos de la mejor manera, es
necesario que cuenten con la informacion adecuada sobre la discapacidad de sus familiares y

sobre cdmo pueden apoyarlos adecuadamente, ya que:

Hay muchos padres que no tienen acceso a la informacién de qué hacer con sus
hijos, a quién buscar, qué profesional, debe haber pasos bien claros y una buena
orientacion y profesionales comprometidos a ser un granito de arena en la vida de

esa persona y no un obstaculo. (Docente con relacion 2)

Entonces, ademaés de las familias, otros profesionales como los docentes pueden ser de gran
ayuda en el desarrollo de la autodeterminacion de las personas con discapacidad fisica. Sobre el
desarrollo de la autodeterminacion en la escuela, algunas docentes y profesionales entrevistadas
explicaron que es necesario llevar a cabo estrategias dentro del aula y del centro de terapia para
favorecer el desarrollo de la autodeterminacion: “[fue necesario] el hacerles actividades que los
hicieran a ellos mas independientes porque si estaban bien acostumbrados a que les hicieran
todo, [es por esto que es importante] darles todas esas herramientas y esas oportunidades de ser
mas independientes” (Docente con relacién 1). Asi también, una terapista comentd que es
necesario: “darles como cargos de responsabilidad desde lo mas pequefio hasta lo mas grande
dentro del aula para que él sienta como que esa responsabilidad lo haga él pensar de que si tiene
como esa autodeterminacion de poder realizar las cosas” (Terapista 1 con relacién). También una
de las docentes opind que para el desarrollo de la autodeterminacion es importante trabajar con
los estudiantes con discapacidad las habilidades de autodefensa y liderazgo, y explicé como lo

hace ella dentro de su aula:

Yo les digo que si algo no les gusta tienen que decir: eso no me gusta, y también
les ensefio que, aunque yo esté con ellos trabajando y que sea la adulta y que sea
la maestra si de repente yo hago algo que me digan: miss eso que hiciste no me
gusta 0 me incomoda, yo les digo porque nosotros tenemos el deber de hacer eso

para que ellos no sean abusados por otros. (Docente con relacion 2)

Ademas, las escuelas y los docentes deben ser claros con los padres y familiares para evitar
que se creen las falsas expectativas de las que se hablo con anterioridad, ya que muchas veces las
instituciones educativas pueden llegar a caer en el error de promoverlos de grado sin ellos contar

con las competencias académicas necesarias para poder hacerlo, creando en ellos y en sus
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familias falsas ilusiones sobre el nivel de logros que pueden llegar a obtener, asi como lo

menciono una persona con relacion a un estudiante con discapacidad fisica e intelectual:

Un ejemplo especifico es que él nos dijo que ya se iba a graduar del colegio en un
par de afios o0 algo asi, pero la realidad de él es que el colegio lo ha ido subiendo
de grados con sus compafieros, pero él su nivel de estudios es como por decir algo
tercer grado o segundo grado, pero a €l le dicen que va subiendo de grados con sus
compafieros, entonces él esta pensando que se va a graduar. (Adulta de 40-80 afios

con relacién 1).

Por lo que la escuela puede convertirse también en una barrera para el desarrollo de la
autodeterminacion porque no siempre les brinda las oportunidades para desarrollar esas
habilidades o porque solo se centran en los logros académicos, dejando de lado el desarrollo de
habilidades practicas. Como respuesta a la barrera anterior, una persona consideré importante
mencionar que para solventar las dificultades académicas a las que se puede enfrentar una
persona con discapacidad fisica, seria necesario incluir la ensefianza de habilidades para el area
laboral, y que los padres deberian tomar esto como una opcion para la vida de sus hijos y que no

solo se centren en el area académica:

El [el joven con discapacidad fisica e intelectual] estd pensando que se va a
graduar del colegio, pero entonces yo le pregunté una vez [a su mama] mira, ¢has
pensado tu en meterlo en estos lugares donde les ensefien una habilidad, un oficio
o0 algo?, entonces ella se molestd y me dijo lo que pasa es que mi hijo como ha
visto a sus hermanos y a todos sus comparieros él lo que piensa es que quiere ir a

la universidad. (Adulta de 40-80 afios con relacion 1)

Lo anterior hace notar que muchas veces estas falsas expectativas creadas en los padres debido a
las fallas en el sistema educativo no siempre les permiten evaluar cuéles son las verdaderas
fortalezas de sus hijos o cuales podrian ser otras opciones para su futuro, afectando enormemente

sus vidas. En esto coincidié una de las terapistas entrevistadas, ya que ella considera que:

Los nifios con discapacidad deberian recibir habilidades para la vida porque para
empezar yo en mi caso primero daria habilidades para la vida porque son las cosas
que le van a ayudar a él a desenvolverse y a desarrollarse, o sea si me interesa que

el aprenda 2+2, pero me interesaria mas que él pudiera ser independiente al
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momento de poderse desplazar de un lugar a otro, de ir a la tienda o de ir a
comprar su propio pantalén, cosas asi que son cosas que no siempre va a tener a
alguien a la par para poderlas realizar entonces si son bien importantes. (Terapista

con relacién 1)

Por lo tanto, es importante que tanto las familias, las escuelas, amigos y todas las personas
involucradas en la vida de una persona con discapacidad trabajen de la mano y sean un equipo
para que las familias puedan estar bien informadas y tengan el apoyo y orientacion adecuados
para influir de manera positiva en la vida de una persona con discapacidad fisica, por lo que una

docente afirmo:

Lo importante es apoyarse de un equipo multidisciplinario, siempre dicen el
formar el equipo de esas familias porque cada profesional va a dejar una huella
tanto en el hijo como en la familia entonces lo ideal es encontrar profesionales
comprometidos [para] demostrarles a los papas y que vayan conociendo a sus
hijos y haya mayor aceptacion y orgullo de sus hijos entonces ir manejando todo
esto con la familia para que sus hijos también se sientan bien. (Docente con
relacion 4)

Esto es importante ya que la persona con discapacidad necesita recibir apoyo de todas las
personas que los rodean, tal como afirmaron algunas personas sin relacion: “necesitan mucha
guia, mucho apoyo, no solo de un profesional, sino que aparte la familia, sus amigos que lo
motiven a ser mejor, a querer hacer las cosas” (Joven de 25-40 afios sin relacion 4). Con esta
afirmacion estuvo de acuerdo una de las personas con discapacidad fisica, diciendo: “me hace
tan feliz el hecho de que ella [mi amiga] no ve discapacidad en mi, ella me ve una amiga capaz
de todo a la cual ella no tiene que estar ayudando, cuando ve que ya no puedo pues si me

colabora.” (Persona con discapacidad fisica empleada 6). Otro joven también comentd:

[Lo importante es] motivarlo a que lo intente y ver de qué forma en su circulo ya
sea familiar, social, educativo, etcétera y en los lugares donde se desenvuelva en
sus reuniones ver de qué forma se le apoya o se le aporta a la otra persona para
que pueda sentirse parte de, no como una carga o un estorbo. (Joven de 25-40

afios sin relacion 6)
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El apoyo de otras personas cercanas a ellos les permite aprender nuevas cosas y a ganar mayor

confianza en si mismos, asi como lo expres6 una persona con discapacidad fisica:

Al conocer a més personas con discapacidad créeme que me ayudaron bastante
porque me ayudaron a salir de mi zona de confort en forma que antes yo no podia
0 no me sentia capaz de salir sola o salir con mis amigos, ellos me ayudaron con
mi autoestima, me ayudaron en mi personalidad bastante y siento que ellas fueron
una motivacion grande para yo poder decir que tenia que cambiar. (Persona con

discapacidad fisica desempleada 1)

Asimismo, es importante que todos estén en la misma sintonia y evitar que tanto las familias
como los profesionales evadan sus responsabilidades o intenten pasarlas a alguien mas, como el

Ccaso que comenté una terapista:

He tenido casos de que no hay apoyo [por parte de la familia] y que solamente le
dejan el cargo a la terapista porque como es terapista lo tiene que hacer, entonces
me parece que eso No es correcto porque es como una cadenita entonces todos van

trabajando en grupo para poder realizar el mejor trabajo en el nifio. (Terapista 1)

Todo este trabajo en equipo y comunicacion permitird que la persona con discapacidad desde
pequefio adquiera las habilidades necesarias y se desarrolle para llegar a ser una persona
autodeterminada, y que por ende pueda tener una transicion a la adultez sin mayor dificultad en
las diferentes areas como lo laboral, el formar una familia, elegir una carrera, entre otras. Tal
como lo plantearon algunos entrevistados: “una persona discapacitada si es entrenada, si le
ensefian a valorarse y a ver todo lo que puede hacer, se puede trazar metas a futuro, planes de
accion estructurados y bien hechos para sacar su meta adelante” (Adulta de 40-80 afios con
relacion 2). Ademas, comentd una docente: “[para lograr ser independiente] tendria que haber
pasado por muchas etapas e incluso no sé, como tener una autonomia y haber desarrollado
muchas capacidades en su vida” (Docente sin relacion 5). Por ello es necesario que este trabajo
se haga desde temprana edad, para asegurarse que la persona pueda vivir una vida plena y con

autodeterminacion.

Es necesario que todas las habilidades previamente adquiridas en las primeras etapas de la
vida se sigan reforzando a lo largo de toda la vida para evitar la pérdida o la falta de préactica de

esta, tal y como afirmé una de las personas con discapacidad fisica:
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Siempre se puede mejorar y siempre voy a terapia fisica pero creo que yo ya
acepté que asi es mi vida y asi va a seguir siendo y voy a tratar de seguir
mejorando Yy necesitar menos ayuda pero yo ya lo acepté bastante. (Persona con
discapacidad fisica empleada 2)

4.3 Participacion social y barreras para la participacion

La mayoria de las personas entrevistadas con y sin relacion con una persona con discapacidad,
independientemente de la edad que tengan, creen que, para favorecer la participacion social de
dichas personas, se debe enriquecer la propuesta educativa que se les brinda. Con respecto a esto,

una de las personas entrevistadas menciono:

No hay tantos colegios para tratar [a las personas con discapacidad], ni tan
siquiera hay un programa para ensefiarles un oficio, quitar la educacion media y
ensefiarles un oficio, algo que puedan hacer ellos... ensefiarles habilidades para la
vida, cosa que normalmente en un colegio no te lo van a ensefiar. (Adulta de 40

afios en adelante con relacion con personas con discapacidad fisica 3)

Asi también, todos los entrevistados coincidieron en que la poblacién en general debe ser
informada y educada sobre la condicion de discapacidad para que puedan tener mayor empatia

hacia sus necesidades, como lo menciona un estudiante universitario:

Como que algunas personas los toman de menos o toman a burla a las personas
con discapacidad o les hacen bullying o cosas de esa indole, entonces mas que
todo lo que haria seria capacitar a personas o desde las escuelas a los nifios que
vean normal [a las personas con discapacidad]. (Estudiante universitario sin

relacion 5)

Otra joven entrevistada también expreso: “siento que empezando por la educacion [de las
personas sin discapacidad] de como afectan las discapacidades, ayudar a quitar el estigma de
algunas discapacidades” (Joven mayor de 18 afios con relacion 3). Ademads, los entrevistados
coinciden en reconocer la importancia de la concientizacién a las personas sin discapacidad

desde edades tempranas, por ejemplo, una docente menciond que es necesario:
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Lograr la concientizacion de los demas [desde la escuela], los nifios en su
inmadurez por decirlo asi son crueles, o sea hacen comentarios bien dificiles y
uno dice: no, desde aqui hay que empezar a educar a la poblacion para que en un

futuro seamos mas empaticos. (Docente sin relacién 2)

Una de las personas con discapacidad fisica que se entrevistd también comento:

Yo siempre he creido importante que en las instituciones haya ese tipo de
educacion o que de ahi nazca ese tipo de educacion de la inclusion de personas, ya
sea con discapacidad o sin discapacidad, creo que es bien importante que nazca de
instituciones educativas [el fomento de la inclusion de las personas con

discapacidad y sus necesidades]. (Persona con discapacidad fisica estudiante 1)

Coincidieron en esto algunos de los familiares, ya que uno de ellos opiné que “[el hecho que

la gente los juzgue] siento que es por la falta de educacion del tema bésicamente. Es como

cuando ves algo a lo que no estas acostumbrado, o sea te lo quedas viendo” (Familiar 6).

De la misma manera coinciden la mayoria de los docentes con relacion a personas con

discapacidad fisica en este tema, ya que como una de ellas menciond:

[Es importante] el hecho de la concientizacion a las personas para la aceptacion de
las personas con discapacidad el hecho de que solo porque anda en una silla de
ruedas probablemente no pueda hacer un trabajo, probablemente no pueda
estudiar, probablemente no... limitamos a las personas con discapacidad.

(Docente con relacion 4).

Asi también las personas con discapacidad fisica entrevistadas mencionaron que mientras mas

conozca la poblacion sobre la discapacidad y tengan mayor contacto con ella, tendrdn menos

prejuicios:

Hay desconocimiento en la sociedad sobre la discapacidad, las personas que no
me conozcan van a decir “pobrecita como hace, estd enferma”, la persona que ya
me conoce, que ha trabajado y estuvo conmigo, que ha viajado conmigo y que ha
tratado conmigo ve a mi discapacidad...de hecho no la ven, ven a la persona.
(Persona con discapacidad fisica empleada 4)
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Por lo tanto, la mayoria de las personas entrevistadas tanto con o sin discapacidad estan de
acuerdo en que la poblacion en general debe ser informada sobre las discapacidades desde
edades tempranas, y que la sensibilizacion de este tema debe comenzar en los centros educativos
para que conozcan sobre el tema para que pueda existir mas inclusion en los diferentes contextos,

tal y como menciona un familiar:

Siento que mientras menos lo ven y menos lo conocen [a mi hermano] se hace
mas un tabd siento yo, no saben cémo actuar alrededor de él pero cuando te das
cuenta y cuando alguien lo conoce méas ya es como que super normal, lo incluyen

mas. (Familiar 6)

Otro elemento mencionado en las entrevistas para favorecer la participacion social es la
creacion de infraestructuras accesibles para que las personas con discapacidad fisica puedan
movilizarse de manera independiente, al respecto uno de los estudiantes universitarios sin
discapacidad decia: “las infraestructuras sé que también pueden ayudar a las personas [con
discapacidad] a independizarse, como que ellos ya puedan hacer cosas solos utilizando las
estructuras” (Estudiante universitario con relacion 1). Asi también las personas que no se
relacionan con personas con discapacidad fisica le dan importancia a “construir entornos que
tomen en cuenta a las personas con discapacidad y no solo un tipo de discapacidad” (Joven
mayor de 18 afios sin relacion 1). Sin embargo, pese a que en algunos lugares estas adecuaciones
en las infraestructuras si existen, varias de las personas entrevistadas opinan que no son
respetadas por la poblacion: “nosotros podemos ofrecer muchas cosas [ascensores, rampas,
estacionamientos] pero también necesitamos como una parte mas de ayuda [por parte de la
poblacion sin discapacidad] para que respeten” (estudiante universitaria con relacion 2). En esto
coincidi6 uno de los familiares de una persona con discapacidad, ya que coment6 que al salir con
su familiar a pasear muchas veces se encuentran con dicha dificultad: “si son eventos sociales en
el cual necesitamos parqueo o lugares que son muy llenos si hemos tenido dificultad porque
muchas veces los parqueos no se respetan” (Familiar 4). Asi también otros familiares

mencionaron:

Se necesita educacion digamos yo puedo llegar a un lugar y tengo automovil y me

quiero parquear y lo primero que veo es que el espacio de personas con
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necesidades especiales esta ocupado o tiene conos o tiene inclusive una cadena

entonces eso me parece a mi ilégico. (Familiar 1)

Me daba una gran frustracién de ver que el bafio para discapacidad estaba
ocupado por alguien que no lo necesitaba, entonces ese tipo de cuestiones nos ha
frustrado porque sabemos que es un derecho y que la gente debe respetar esos

lugares. (Familiar 2)

Asimismo, una de las personas con discapacidad fisica también comento acerca de este punto:
“algunos lugares no estan adecuados, en algunos no es tan accesible que haya elevador o rampa,
incluso el parqueo no hay a veces los parqueos si hay parqueos para discapacidad pero a veces

no estan disponibles” (Persona con discapacidad fisica estudiante 4).

Ahora bien, la falta de infraestructura accesible dificulta la plena participacion de la persona
con discapacidad: “porque si hay una restriccion en la parte de acceso eso significa que
probablemente esa persona se pierda de muchas cosas por el hecho de no poder acceder a estos
lugares” (Docente con relacion 4). Por ello uno de los familiares mencion6 que cuando existen
adecuaciones en el entorno y estos son accesibles, es mas fécil para la persona con discapacidad

fisica desenvolverse por si mismo sin enfrentarse a barreras fisicas que pudieran limitarlos:

El Salvador no estd adecuado lo suficiente para que él [mi hermano] sea
independiente...en mi casa yo sé que mi hermano es completamente independiente
pero porque mi casa la han modificado para que él pueda hacer todo €l solo, si
necesita ayuda para algunas cosas, pero él pudiera vivir de la noche a la mafiana
independientemente, pero al subirse al carro o sea saliendo del garage de mi casa,

él ya no puede ser independiente. (Familiar 5)

De la misma forma la mayoria de las personas con discapacidad fisica entrevistadas comento
al respecto que ellos ya se han encontrado en situaciones de exclusion debido a las barreras

arquitectonicas y la falta de accesibilidad en los entornos donde ellos se desenvuelven:

Estudié en dos lugares diferentes y ninguno de los dos era accesible entonces al no
ser accesible me tocaba quedarme en ciertas partes del colegio, tal vez muchas

veces solo porque no podia llegar a esos lugares entonces quizas eso si era como
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una parte un poco negativa, no poder ir a todos esos lugares donde por ejemplo

iban los deméas compafieros. (Persona con discapacidad fisica estudiante 1)

Al salir a lugares que no hay accesibilidad es dificil o complicado para mi porque
a veces la andadera no camina o la silla de ruedas cuesta més movilizarla,
dependemos de ascensores, de rampas 0 cosas asi y no siempre hay. (Persona con

discapacidad fisica estudiante 4)

A esta problematica se suma la falta de leyes y el cumplimiento de estas que protejan los

derechos de las personas con discapacidad, tal como coment6 una estudiante universitaria:

Creo que hacer mas que todo leyes que obliguen a adaptar (...) que los obliguen a
que tengan que poner rampas 0 que adapten las cosas a lo que se necesita (...)
siento que no les toman importancia, solo las pusieron porque tenian que ponerlas,
porque tenian que estar, pero siento que no les ponen la importancia que

realmente necesitan. (estudiante universitaria sin relacion 3)

Las personas con discapacidad fisica consideran que sus necesidades no siempre son tomadas
en cuenta por la poblacion ya que a pesar de que existen leyes que los protejan, la sociedad no ve
la importancia de cumplir con estas, tal y como expresé una de ellas: “les falta mucho a la gente,
a aprender que no somos un segundo plano sino que somos parte de la sociedad y tenemos que

ser prioridad también” (Persona con discapacidad fisica empleada 2).

Por otra parte, algunos de los entrevistados mencionaron que deben ser las personas con
discapacidad quienes participen en la creacion de leyes que garanticen el cumplimiento de sus

derechos, y que estén involucrados y sean escuchados:

Si me gustaria escuchar a alguien [con discapacidad] y que la gente los escuche y
que sepan de verdad cdmo quieren ser ayudados (...) no es cdmo yo pienso que los
tengo que ayudar sino como ellos lo quieren y necesitan ser ayudados, entonces
creo que escuchar y conocer mas seria lo que cambiaria. (joven de 25-40 afios sin

relacion 2)

Respecto a esto, una de las personas con discapacidad fisica entrevistada expreso que las
personas con discapacidad pueden aportar soluciones a las diferentes problematicas a las que se

enfrenta el pais, y que por ello necesitan ser tomadas en cuenta:
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La sociedad lo que tiene que comprender es que El Salvador, nuestra sociedad
tiene muchos problemas, muchos en el ambito educativo, laboral, socio
economico y por el contexto de la pandemia, y que las personas con discapacidad
podemos y queremos ser parte de la solucién, no somos un problema, somos parte

de la solucién. (Persona con discapacidad fisica empleada 4)

También, comentaron otras sin discapacidad que, aunque existan politicas y leyes, y siguen
estando vigentes, estas “no se ponen en practica por lo mismo que no hay una revision
permanente del cumplimiento” (adulto de 40-80 afios sin relacion 4). Entonces, a pesar de que
existan leyes no siempre se cumplen, pero varios entrevistados consideran que la situaciéon de
discriminacién hacia las personas con discapacidad ha disminuido gracias a estas: “todo lo que
las leyes han logrado, siento que hay como un poco mas de inclusion, de que la gente esta mas

pendiente de la persona con discapacidad” (Terapista con relacion 3).

Es importante tomar en cuenta la importancia que las leyes tienen en la participacion de las
personas con discapacidad, como menciono una de las docentes: “se necesita el apoyo de leyes
para que todo esto vaya caminando y llevando su rumbo porque es bien dificil también que las

personas no estén amparadas” (Docente sin relacion 2).

Con respecto al tema de las barreras que dificultan la participacion social de las personas con
discapacidad, las personas entrevistadas tanto con relaciobn como sin relacion con estas,
aseguraron que la familia puede convertirse en una de las principales limitantes en la vida de las
personas con discapacidad ya que “a veces los papéas tienden a tomar mucho el control de sus
vidas [de las personas con discapacidad]” (Estudiante universitario con relacion 4), lo que hace

que muchas veces:

Tomen decisiones por ellos por esa creencia de que no pueden solos (...) digamos
ellos [las personas con discapacidad] quieren trabajar o quieren estudiar, pero las
familias no les dejan. Entonces, aunque ellos estén decididos y quieran y tengan
claro qué quieren, muchas veces las personas a su alrededor le limitan y no le
permiten ser autosuficientes cuando ellos podrian. (estudiante universitaria sin

relacion 4)

De la misma forma, los padres pueden ser una barrera en el proceso educativo de sus hijos, tal

como expres6 una de las docentes: “muchas veces uno [la maestra] puede tener claro cual es el
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plan de vida o algunas opciones como educador, pero si el papa no lo acepta entonces es bien

dificil tener o lograr esos cambios estructurales, es bien dificil” (Docente con relacion 2).

Algunas de las personas entrevistadas manifestaron que muchas veces las familias sienten
temor de exponerlos: “los mismos papas pueden sobreprotegerlo de que no vaya a ser que le pase
algo o tengo que estar yo ahi para cuidarlo, entonces siento que es como que siempre quieren
guardarlos, cuidarlos y no ponerlos en exposicion” (Estudiante universitario sin relacion 2), asi
como lo expres6 una persona con discapacidad fisica que se entrevisto: “el gran error que comete
la familia de las personas con discapacidad...[es] que los padres lo guardan en una burbuja a
uno” (Persona con discapacidad fisica empleada 6). Esto se debe en muchos casos a la
sobreproteccidn que tienen los padres de personas con discapacidad, ya que el temor al rechazo
puede ocasionar que no quieran involucrar a sus hijos en situaciones de interaccién social, algo
que sucede mucho mas en los primeros afios de infancia segiin algunos entrevistados: “a veces en
los grupos de nifios méas pequefios el papa es el obstaculo, los papas son los que no incluyen a
veces a los alumnos porque el papa no sabe qué hacer” (Docente con relacion 2). Una persona
con discapacidad dijo en cuanto a esto: “yo he visto casos de que una familia que tenga una
persona con discapacidad y ni siquiera lo saca a pasear, lo deja solo en la casa” (Persona con

discapacidad fisica estudiante 2).

Sumando a lo expresado anteriormente, una docente sin relacion con personas con
discapacidad piensa: ‘“creo que la mayor dificultad es cuando son pequefios porque la
sobreproteccién de los papas es la que va a determinar qué tipo de adulto va a ser al final”
(Docente sin relacién 4). Por lo cual, como recomendacion, una de las docentes en el area de
educacion especial comentd que “los papéas deben enfrentar esos retos [miedo al rechazo] para

poder involucrar a los nifios” (Docente con relacion 4).

Por ello, los familiares consideran importante que para evitar este miedo a exponer a sus hijos
es necesario que “todos los que estén alrededor sepan qué es lo que tiene tu hijo, ponerle nombre
y leer mucho porque asi podés quitarte el miedo y quitarle el miedo a los demas” (Familiar 1).
De la misma forma, comentaron que es importante que se les brinden las mismas oportunidades
de desarrollo que a los demés miembros de la familia: “siempre me traté de encargar que ella se
fortaleciera en su autoestima, que no se sintiera de menos, que tuviera las mismas oportunidades

que sus hermanas y creo que eso bastante se ha logrado” (Familiar 2).
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Sin embargo, las personas con discapacidad fisica entrevistadas expresaron que han vivido
experiencias contrarias a estas, ya que para todos ellos sus familias han sido un gran apoyo para

poder salir adelante, tal y como lo menciona una de ellas:

Yo me siento muy integrada y bendecida dentro de mi familia porque nunca me
visualizaron como la enfermita o como ella no puede, si sabian que mi condicién
era distinta pero no me hacian a un lado, ellos buscaban como adaptar todo a mi y
adaptarse también a mi al mismo tiempo reconociendo mi independencia (Persona

con discapacidad fisica empleada 5)

Estas personas reconocen la importancia que tiene el apoyo familiar en la vida de una persona
con discapacidad, ya que afirmaron que “el apoyo de la familia es fundamental para una persona
con discapacidad porque primero es la familia que te da las herramientas como persona con
discapacidad para que luego te podas desenvolver en la sociedad” (Persona con discapacidad
fisica estudiante 2), y que son ellos uno de los factores cruciales en sus vidas ya que “es ahi [en

la familia] donde uno aprende todo” (Persona con discapacidad fisica estudiante 1).

Otra de las barreras que méas fue mencionada por la poblacion entrevistada fue la de las
actitudes negativas y la percepcion errénea que se tienen sobre las personas con discapacidad
fisica, ya que como mencionaron, una de las barreras a la que mas frecuentemente se enfrentan
es a “como la gente los percibe, o sea si hay lugares que te rechazan solo porque tienes una
discapacidad fisica, entonces siento que la sociedad es lo mas dificil que ellos tienen” (estudiante
universitaria sin relacion 2). Esto para una de las profesionales constituye uno de los mayores
retos: “que pueda ser aceptado en la sociedad como una persona normal (...) que le cierren las
puertas, porque en muchas ocasiones hay trabajos [en donde] no permiten que las personas con

discapacidad se puedan desarrollar” (Terapista con relacion 1).

Sobre esta barrera hablaron también los familiares de personas con discapacidad, ya que la
mayoria de ellos mencion6 que muchas veces han experimentado miradas incomodas de otras

personas al momento de estar en espacios publicos con su familiar:

Al principio sientes como que si te ven un monton, bueno lo ven a él [a mi
hermano] un montdn y realmente eso no se siente bien la verdad, sentis que lo
estdn juzgando y te molesta, 0 sea a mi me molestaba un poco pero te

acostumbras. (Familiar 6)
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También comentaron que esa situacion es uno de los retos mas dificiles con los que se

enfrentan al estar en espacios publicos:

Sentimos que cuando se nos quedan viendo es porque nos estan juzgando de cierta
manera (...) me molesta bastante y quisiera que la gente fuera méas, no sé si la
palabra es tolerante o inclusivo, pero que simplemente es gente igual que todos
nosotros que estan viviendo su dia y no tienen por qué quedarseles viendo.
(Familiar 3)

De igual forma las personas con discapacidad fisica comentaron que estos prejuicios son uno
de los retos a los que se enfrentan constantemente, pero con el tiempo han aprendido a vivir con

esa situacion:

Ese es mi mayor reto, entender que la gente te va a ver distinto, porque ellos
nunca lo van a entender, yo he llegado a entender que es super dificil para ellos
entender que si puedo [ser independiente] cuando parece que no, hasta me dicen
que si no me duele y yo les digo que no, que yo naci asi y no me duele, no me

afecta (Persona con discapacidad fisica empleada 3)

Sin embargo, algunos de los familiares aceptan que muchas veces estas miradas no son
dirigidas a sus familiares con mala intencion, sino que mas que todo con curiosidad: “o sea
puede que se te queden viendo pero no siento que lo vayan a tratar de menos o algo” (Familiar
6), y que estas interacciones nunca han llegado al punto de hacerlos sentir mal: “es mas que se te
quedan viendo, que hacen preguntas pero yo nunca he vivido algo con mala intencion, tal vez
lastima y asi pero nunca he tenido alguna [experiencia] que alguien ha dicho un comentario

pesado o algo” (Familiar 5).

Sin embargo, estas malas actitudes han generado en muchas ocasiones situaciones de rechazo
hacia las personas con discapacidad fisica pudiendo esto incidir al momento de buscar
oportunidades laborales, limitando su participacion en la sociedad: “creo que uno de los retos
mas grandes [en el area laboral] es que la persona que lo contrate de verdad lo crea capaz de
lograr las cosas, porque siento que hay mucha gente que juzga mucho por cOmo te ves, por como
sos, siempre es de darle las oportunidades de demostrarles que si pueden” (joven de 25-40 afios
sin relacion 5). Una persona con discapacidad fisica que se entrevistd expresd sobre lo anterior:

“por lo menos en los trabajos las empresas prefieren pagar las multas que estar contratando a
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personas con discapacidad” (Persona con discapacidad fisica desempleada 1), lo que deja ver la
poca participacion y oportunidades que las personas con discapacidad tienen en el entorno

laboral.

Asi pues, otras personas agregaron que las barreras arquitectonicas y de acceso tampoco
permiten a las personas con discapacidad fisica tener completa libertad en el ambito laboral, ya
que al preguntarles sobre si una persona con discapacidad fisica puede trabajar y qué necesita
para hacerlo respondieron que “si pueden trabajar pero creo que es importante que los lugares
que contraten a estas personas adapten el espacio de trabajo” (joven adulto de 25-40 afios sin
relacion 1).El adaptar los espacios hace que las personas con discapacidad se sientan comodas
dentro de estos lugares, favoreciendo su desarrollo y desenvolvimiento en los diferentes aspectos

de su vida:

Tomo bastante en cuenta el espacio en el que interacttio con las demas personas
porque en el espacio tiene que ser comodo Yy accesible para mi [para] que yo me
sienta segura, pues que no pueda caerme o algo por el estilo; si me siento segura
en el espacio siento seguridad al hablar. (Persona con discapacidad fisica
estudiante 5)

Estas mismas situaciones de exclusion también se ven reflejadas en los espacios publicos
donde se desenvuelven las personas con discapacidad fisica: “el reto mas grande es la sociedad y
coémo tal vez los lugares no estan disefiados para que las personas con discapacidad puedan
acceder a los lugares (...) tienen derecho a entrar a cualquier lugar como cualquier otra persona,
pero si no les damos ese medio cémo lo van a hacer (Joven de 25-40 afios con relacion 2). Esto
genera que las personas con discapacidad fisica tengan que adaptarse al entorno y no al contrario,
como menciond una docente: “lo mas dificil para ellos es adaptarse a la sociedad, a los
lineamientos que tiene la sociedad, o que a ciertos lugares no pueden llegar porque utilizan silla

de ruedas y no hay acceso” (Docente con relacion 1).

Las personas sin discapacidad entrevistadas mencionaron que consideran que es mas dificil
para una persona con discapacidad y sus familias el hecho de vivir en condicion de discapacidad

si no se tienen los recursos econdmicos suficientes, ya que

[Acceder a una buena educacién o terapias] si tu venis de una familia con mas

recursos es mas facil que para una persona gque no, me imagino que se hace mucho
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mas dificil, entonces aparte de todas las barreras sociales que tienen, considero
que aqui en El Salvador para una persona de bajos recursos debe ser mas dificil.

(Estudiante universitario con relacion 1)

Lo anterior pudo ser observado en una de las experiencias comentadas por una madre de
familia respecto a las terapias y evaluaciones médicas a las que su hijo ha podido acceder gracias

a que cuentan con los recursos econémicos necesarios:

El [mi hijo] tiene terapias en casa, bendito Dios tenemos las posibilidades y la
vision que con mucho esfuerzo hemos acudido a terapias en México, le han dado
revisiones continuas, hemos tenido oportunidad de haber asistido con buenos

médicos que nos han evaluado. (Familiar 1)

En el caso del acceso a las oportunidades educativas, una de las personas con discapacidad
fisica que se entrevistd, compartié que no pudo asistir a la escuela cuando era pequefia por no

contar con los recursos econdémicos para hacerlo:

Naci en un hogar con pocas facilidades o recursos...entonces eso impidié que yo
tuviera la oportunidad en igualdad de condiciones de ir a la escuela, fue hasta la
edad de 26 afios que por primera vez tuve la oportunidad de ingresar al sistema
educativo a través de un programa para adultos del Ministerio de Educacion.

(Persona con discapacidad fisica empleada 4)

Esto deja ver que los recursos econémicos inciden en gran medida en las oportunidades
educativas a las que las personas con discapacidad fisica tienen acceso, las cuales pueden influir

en su desarrollo y por ende en su participacion social.

Ademas, varios de los entrevistados piensan que el hecho de vivir en un pais poco
desarrollado tanto social como econémicamente no permite el pleno desarrollo de las personas
con discapacidad fisica: “lastimosamente por el nivel socioeconémico bajo de nuestros paises
todavia los ven como que los tienen que tener encerrados y que pobrecitos que no pueden hacer

nada” (Adulto de 40-80 afios con relacion 1).

Dentro de las opiniones de las profesionales entrevistadas también se pudo observar que
piensan que la situacion economica de la persona con discapacidad fisica puede favorecer o

dificultar el desarrollo educativo y el acceso a la rehabilitacion fisica:
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Los recursos econOmicos que también son muy necesarios porque la
rehabilitacion y todo este tipo de cosas, los estudios pues tampoco son gratis ni
son baratos vea, sino que hay que tener como un poquito mas de dinero para

invertir en estas areas que son deficientes. (Docente sin relacién 5).

Una de las terapistas que trabajo con personas con discapacidad fisica de bajos recursos hablo
un poco de la situacion en la que viven estas personas: “el entorno en el que vivimos [es lo mas
dificil] sobre todo porque muchas veces la capacidad econdmica en nuestro pais, digamos la
mayoria de personas que vienen aqui [al centro de rehabilitacion] la mayoria son personas con
recursos limitados, entonces esa situacion de vivienda, de que viven en comunidades donde
muchas veces hay mucha ignorancia, los hace vivir una situaciéon de discriminacion” (Terapista

con relacion 3).

Asi como se menciond anteriormente, los bajos recursos econdémicos también limitan el
acceso a oportunidades educativas de calidad, ya que no todas las escuelas publicas se

encuentran preparadas para incluir a un estudiante con discapacidad:

Més que todo a personas de escasos recursos se les dificulta tener hijos con
discapacidad, o sea yo digo que con solvencia econémica no es un problema
digamos, el estudio no es un problema, pero yo digo que si las personas pobres
que tienen hijos, que tienen familiares con discapacidad creo que si se les dificulta
mandar a los hijos a las escuelas, mas que todo hay pocas escuelas en El Salvador
que tengan la capacidad de tener a nifios con dificultades fisicas, con

discapacidades. (Estudiante universitario sin relacién 5)

Sin embargo, las personas entrevistadas tanto con y sin discapacidad fisica expresaron que
aungue posean los recursos econémicos necesarios, no hay una institucion publica o privada que
les asegure completamente obtener las oportunidades educativas necesarias para permitir una
plena inclusion para las personas con discapacidad fisica. Esto incluye la falta de infraestructuras
accesibles y la falta de capacitacion docente sobre educacion inclusiva, ya que “las escuelas no
estan preparadas y no importa si es privada, ni una esta preparada para recibir personas con
discapacidad y tampoco los maestros” (Estudiante universitario con relacion 1). Asimismo “hay

colegios que no saben como incluir a las personas, asi como yo, porque no soy la Unica, yo ya he
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conocido mas personas que tienen iguales o peores problemas que yo y las dejan como a un

lado” (Persona con discapacidad fisica estudiante 4).

Asi también, se resalto el hecho de que una institucion no necesariamente es inclusiva por el
hecho de aceptar en su matricula a los estudiantes con discapacidad fisica, sino que esto depende
de muchos elementos, siendo uno de estos la accesibilidad arquitectonica, tal y como lo

menciona una estudiante universitaria;

En mi colegio habia gente asi [con discapacidad] pero las instalaciones no
[estaban adecuadas], entonces de nada te sirve aceptar a la persona si no adecuas
tus lugares. O sea, en realidad la inclusion viene cuando todo esta adecuado para
que la persona también pueda hacerlo como si fuera otra persona, una persona sin

discapacidad. (Estudiante universitaria sin relacion 2)

Pero ademas de las barreras arquitectonicas existentes en los centros educativos, esta falta de
capacidad de las escuelas para recibir a estudiantes con discapacidad fisica se debe en gran parte,

en palabras de una terapista, a:

La negativa de las maestras, de antemano ya esta diciendo que no va a poder esto
que no va a poder lo otro, se predisponen y si el nifio lleva una asistente que a mi
no me gusta decir la palabra sombra, sino que la asistente que le ayude, le da a la

asistente toda la responsabilidad de la educacion. (Terapista con relacion 2)

Esto puede evidenciarse en el comentario de una docente sin relacion a una persona con
discapacidad fisica que asegura que las personas con discapacidad fisica se encuentran con
muchos retos al asistir a una escuela regular porque “una persona que utilice silla de ruedas no
puede ir a cualquier centro educativo porque las instalaciones no son aptas, no puede ir a
cualquier centro educativo porque no todas las docentes tenemos la capacidad para atenderlo”
(Docente sin relaciéon 5). Esto fue comentado por algunas de las personas con discapacidad

fisica, tanto de parte de los adultos como de los estudiantes:

La maestra no me queria aceptar porque decia “;como vamos a tratar a una nifia
con una discapacidad?” y yo le decia “pero solo es la discapacidad fisica”,

entonces me tuvieron que poner con los varones, no habia ninguna nifia porque en
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los otros grados las maestras no querian hacerse responsables. (Persona con

discapacidad fisica empleada 2)

A algunos de ellos incluso se les queria negar el acceso a la escuela regular solamente por
tener una discapacidad fisica, tal y como lo comentaron algunas personas con discapacidad
fisica:

En mi caso a la escuela le cost6 adaptarse a mi porque no me querian aceptar en la
escuela, tuvimos que tomar otras medidas hasta que se llegd a un acuerdo de que
mi mamé& me iba a ir a cuidar al centro educativo y que los docentes solo se
encargarian de ensefiarme y asi fue, pero esa fue la barrera que se encontrd en ese
momento, de que no me querian admitir, querian que yo fuera a una institucion de
educacidn especial y que no fuera a la escuela regular.(Persona con discapacidad
fisica estudiante 2)

Yo me acuerdo que la maestra le dijo a mi mama “mire sefiora si no le gusta como
la tratamos entonces vaya a ponerla a una escuela especial que ahi la van a tratar
mejor” y la verdad siento que mi mama mas que todo creo que se dejo un poco,
porque al final mi mama fue a preguntar si me podian aceptar por miedo a que me
botaran 0 me golpearan [mis compafieros] y todo eso entonces creo que me
evaluaron y ellos le dijeron “no, ella tiene su intelecto normal y estar aqui seria
una regresion a su aprendizaje” entonces no me aceptaron y pasé¢ mucho tiempo
no yendo a estudiar por miedo a que me golpearan. (Persona con discapacidad

fisica desempleada 1)

Esto refleja que una de las principales barreras en las escuelas, es el rechazo y la falta de
conocimiento de los docentes para incluir a un estudiante con discapacidad fisica en las aulas
regulares. Sobre esto, una de las docentes del area de educacion especial comentd que, si bien los
maestros del area regular han sido concientizados sobre las discapacidades, no siempre muestran

la iniciativa de incluirlos en sus aulas:

Hay maestros que los han concientizado, pero dicen que no los quieren en su salon
porque es mas trabajo, hace estorbo, es una carga porque realmente eso es lo que
dicen, entonces [lo que se necesita es] sensibilizar al cuerpo docente, capacitarlo y

capacitar a todo el centro en general. (Docente con relacion 1)
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Ademas, los profesionales con relacion a una persona con discapacidad entrevistados
hablaron sobre la influencia que tiene el incluir a un estudiante con discapacidad a un aula
regular. En el caso de las terapistas, todas estaban de acuerdo en que esta inclusion trae efectos

positivos en la vida de un nifio o joven con discapacidad ya que

Muchas veces el entorno y estar en aula con mas nifios influye y en positivo,
siento que motiva, pienso que (...) hasta cierto punto les genera motivacion y les
genera autonomia que los lleven y que los tengan en una aula de clases, que los
incluyan, estos son como aspectos positivos para la socializacion (Terapista con

relacion 3)

Por esto mismo, consideran que es un error el mantenerlos Unicamente con otros nifios con
discapacidad: “me parece que el nifio con discapacidad no lo debemos de mantener como aislado
sino que al contrario, ¢l debe mantener una socializacion normal con los demas nifios” (Terapista
con relacién 1). Sin embargo, se obtuvieron respuestas diferentes sobre este tema de las docentes
que trabajan con personas con discapacidad, ya que manifestaron que muchas veces este intento
de inclusién con estudiantes sin discapacidad termina en situaciones de rechazo, trayendo
consecuencias negativas al desarrollo emocional de los estudiantes con discapacidad fisica: “los
comparieros lo aislan y no lo integran en su grupo ni nada, entonces €l no va a superarse, no va a
desarrollarse mejor, sino que se va a estancar” (Docente con relacion 3). Coinciden en que la
aceptacion de los comparfieros puede marcar negativamente en la vida de una persona con
discapacidad: “para ellos es bien importante primero la aceptacion por sus compaiieros, el hecho
de una mirada, un gesto que ellos reciban de manera negativa va a marcar la vida mas de una
persona con discapacidad” (Docente con relacion 4), y puede afectar su motivacion para
participar: “influye en que ellos se sienten desanimados, no se sienten aceptados, se sienten
excluidos y a nadie le gusta sentirse asi” (Docente con relacion 2). Sobre ello, uno de los

familiares de personas con discapacidad coment6 algo similar:

Cuando [mi hermano] estaba mas chiquito tenia mas inclusién, tenia mas amigos,
mas amigas mas que todo, pero se sentia como mas [incluido], yo lo sentia como
mucho mas adaptado y mientras ha ido creciendo pues también siento que él se

limita mucho, o sea €l se separa mucho. (Familiar 5)
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De forma similar se expresaron algunas de las personas con discapacidad fisica entrevistadas

respecto a su experiencia en la escuela:

Lo que mas me gusto [de la escuela] fue ya salir de alli, por lo mismo de estar
lidiando con los comparieros, no todos se llevaban bien conmigo, siento que lo
senti como una liberacion, me gustd, pero por la parte educativa pero no por la

parte social (Persona con discapacidad fisica estudiante 3)

Asi también, una de ellas expresé la mala experiencia que tuvo debido a los malos tratos que
sufrio por parte de sus compaiieros: “yo usaba antes andadera entonces los nifios fueron crueles y
yo me acuerdo que me quitaban, me empujaban y me quitaban la andadera” (persona con

discapacidad fisica desempleada 1).

Lo anterior entonces deja ver que el hecho de que el maltrato por parte de sus comparieros y el
no sentirse incluidos o aceptados dentro de las aulas puede llevar a las personas con discapacidad

a preferir aislarse de los demas, afectando de manera negativa su participacion social con otros.

Pese a los comentarios anteriores, la mayoria de las personas con discapacidad fisica tuvieron
experiencias positivas en la escuela, las cuales les ayudaron a desarrollar habilidades y sentirse
incluidos dentro de estas. Incluso mencionaron como el asistir a una escuela regular favorecio6 su
desarrollo: “creo que poder ir a una escuela, igual que mis hermanas, a una escuela como...no te
quiero decir la palabra normal porque siento que normal no existe, pero como comun Yy corriente
como toda la gente, eso me ayudé bastante” (Persona con discapacidad fisica empleada 2). Estas
interacciones con otras personas sin discapacidad en la escuela les permitid sentirse parte de un

grupo y aprender a convivir con todos:

Iniciar mi formacién académica, eso ha sido que me ha ayudado como persona a
no sufrir discriminacion y siempre van a haber retos porque uno se tiene que ir
acostumbrando a las personas y también ellas a uno, pero se va superando con la

ayuda de esas mismas personas. (Persona con discapacidad fisica estudiante 2)

Por otro lado, los entrevistados expresaron que para que puedan existir oportunidades de
participacion social para las personas con discapacidad fisica y con cualquier discapacidad en

general, es necesario que tanto las familias, las escuelas como la comunidad y el Estado trabajen
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de la mano para que se garantice que se rompan las barreras existentes en el contexto de la

persona con discapacidad:

Desde el nivel del Estado hasta Ilegar al nivel mas pequefio que seria la familia en
cuanto al acercamiento de la persona, creo que si todos generamos las condiciones
para que las personas con discapacidad puedan interactuar, para que se puedan
trasladar y tenga el respaldo legal, pues si, puede desarrollar su vida de la mejor

manera. (Docente sin relacion 2)

Para esto, una de las personas entrevistadas menciona la importancia de la educacion de las

familias y las escuelas, asi como el brindar oportunidades laborales a las personas con

discapacidad:

Tienen que dar mucha educacion a los propios papés de los nifios para que puedan
ser adultos independientes y en general a la sociedad, a los colegios (...) igual a los
centros de trabajo, aunque de eso ya hay pasos de parte del gobierno para tener
personas con discapacidad adentro, pero eso, 0 sea, romper esa barrera donde los
ven como personas que no son capaces cuando si pueden ser capaces. (Adulta de
40-80 afios con relacion 1)

La importancia de abrir estas oportunidades en la comunidad radica segun una profesional

entrevistada, en que es necesario validar y visibilizar el esfuerzo que las familias y las escuelas

hacen para brindar estas habilidades necesarias para que estas no queden como un esfuerzo en

vano:

Yo he visto que el gran esfuerzo [que hacen las familias de personas con
discapacidad] para que estudie verdad, sacan bachillerato, sacan hasta noveno
grado y el gran esfuerzo, pero después no existen las oportunidades laborales
entonces es como un poco de frustracion de si valio la pena tanto esfuerzo y hasta

donde llegamos. (Terapista con relacion 2)

Por lo tanto, si lo que se espera es que las personas con discapacidad fisica participen

plenamente en la sociedad, es necesario eliminar todas las barreras mencionadas por la poblacion

entrevistada para favorecer la participacion social de las personas con discapacidad fisica:
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[Es necesario] eliminar o tratar de eliminar las barreras existentes Ilamese
arquitectonicas del entorno e incluso las mas crueles que son las actitudinales es
un conjunto de todo porque es lo que enfrentamos a diario desde que falta una
rampa desde que por ahi alguien dice la muchacha de silla de ruedas. (Persona con

discapacidad fisica empleada 6)

Por lo que también debe haber un cambio de actitud por parte de la sociedad hacia las
personas con discapacidad: “el maximo reto es cambiar la actitud de las personas y que no nos
vean que las personas con discapacidad somos un problema, que hay que hacer cosas para

ayudarnos a nosotros y por nosotros” (Persona con discapacidad fisica empleada 4).
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Capitulo V. Conclusiones y recomendaciones

5.1 Conclusiones

Al referirse a los imaginarios construidos en la sociedad sobre las personas con discapacidad
fisica por parte de las personas entrevistadas, se destaca que los imaginarios sociales de las
personas independientemente de su edad demostraban rasgos comunes en sus respuestas, por
ejemplo el hecho de que una persona con discapacidad fisica buscar alcance los pardmetros
establecidos por la sociedad de como es una persona normal mejora sus accesos a mayores
oportunidades dentro de la sociedad. Ademas, la mayoria de los adultos mayores de 41 afios
tanto con y sin relacion con una persona con discapacidad fisica presentan imaginarios sociales
basados en el modelo normalizador y en el médico-rehabilitador, mientras que los jovenes
menores de 40 afios tanto con y sin relacion también estaban dentro de estos modelos, sobre todo
del modelo normalizador, pero algunos mostraban rasgos del modelo social en sus respuestas.
Por lo tanto, la edad no fue un factor relevante en los tipos de imaginarios encontrados, sino mas
bien estos dependian de la sensibilizacién y empatia que los entrevistados mostraban hacia las

personas con discapacidad fisica.

Sin embargo, una diferencia bastante notable fueron las opiniones entre las personas que
tenian convivencia cercana con una persona con discapacidad fisica con aquellas que no la
tenian. En estas se demostraba como el tener una convivencia cercana a una persona con
discapacidad fisica influye en los imaginarios que se tienen sobre las personas con discapacidad.
Por tanto, es importante el crear espacios donde las personas con discapacidad fisica puedan
participar junto con otras personas sin discapacidad y que se den las condiciones para que
puedan compartir sus experiencias, opiniones y conocimientos con el fin de crear una sociedad
mas inclusiva y con mayor comprension hacia la discapacidad. También es importante tomar en
cuenta las necesidades de las personas con discapacidad fisica y con otras discapacidades para

desarrollar espacios accesibles para todos.

Por otra parte, entre la poblacion entrevistada sin discapacidad existe el imaginario que las
personas con discapacidad fisica deben cumplir con ciertas caracteristicas para poder desarrollar
su autodeterminacion, entre ellas que la discapacidad fisica no sea severa, que hayan tenido

oportunidades para desarrollar habilidades de autodeterminacion y de la motivacion de la
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persona para querer superarse. Sin embargo, la mayoria de la poblaciéon entrevistada no es
consciente de como la misma sociedad limita las oportunidades para el desarrollo de dichas
habilidades. Por lo tanto, es importante reconocer que existe falta de informacion sobre la
discapacidad en general, lo que pueden lograr las personas que estan en situacién de
discapacidad fisica y sus derechos. Ademas, las personas que se relacionan con personas con
discapacidad fisica, incluyendo familias, compafieros, docentes y otros, reconocieron el hecho
que no existe una formacién adecuada sobre la discapacidad en la sociedad salvadorefia, lo que
causa discriminacion y prejuicios que crean barreras para la participacion social de las personas

con discapacidad fisica.

Asi también, las personas entrevistadas tanto con y sin relacion expresaron que cuando existe
una discapacidad intelectual asociada a la discapacidad fisica se vuelve maés dificil para la
persona que le permitan desarrollar su autodeterminacion y participar dentro de la sociedad. Los
familiares de personas con discapacidad fisica e intelectual comentaron lo dificil que ha sido para
ellos el encontrar el apoyo profesional que los oriente, asi como la falta de espacios accesibles y
oportunidades tanto educativas como laborales. De igual forma estos familiares expresaron que
perciben que su familiar con discapacidad fisica e intelectual no podra llevar una vida
autodeterminada en El Salvador, ya que para ellos la sociedad no estéd dispuesta a aceptarlos y
darles oportunidades para que puedan llevar la vida que ellos desean, contrario a lo que
expresaban los familiares al referirse Unicamente a personas con discapacidad fisica, que

manifiestan que hay méas oportunidades.

Los principales imaginarios sociales que contribuyen a la creacion de barreras para la
participacion social de las personas con discapacidad fisica incluyen el autoestima de la persona
con discapacidad fisica, ya que algunos de los entrevistados expresaron que las personas con
discapacidad fisica no siempre aceptan su discapacidad y en muchas ocasiones se averglienzan
de como lucen por lo que prefieren aislarse. Por tanto, la mayoria de las personas sin
discapacidad entrevistadas aseguraron que las personas con discapacidad fisica suelen sentir
inseguridad sobre ellas mismas, lo cual afecta su autoestima y su deseo de participar con otras
personas. Otras barreras son el hecho que aun se ve a la persona con discapacidad fisica como
dependiente de alguien mas, la percepcion negativa que se tiene sobre los dispositivos de apoyo,
y que las personas con discapacidad son las que deben adaptarse al entorno y no el entorno a

ellos.
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La imagen que se le da a la persona con discapacidad fisica a través de los medios
de comunicacion es otro elemento que influye en los imaginarios encontrados, debido a que se
presenta una imagen de asistencialismo y rehabilitadora sobre la persona con discapacidad fisica,
es decir, como alguien que requiere de un apoyo constante y de rehabilitacion para poder
participar en la sociedad. Por esto, se tiende a infravalorar sus logros y expectativas que son
derechos fundamentales para cualquier ser humano, sin importar si tiene una discapacidad o no,

tal como el estudio, conseguir un trabajo, formar una familia, etcétera.

El tipo de discapacidad fisica que una persona presente es otro de los elementos que influye
en los imaginarios, debido a que mientras mas severa sea una discapacidad fisica entonces se ve
a la persona con menores oportunidades de participar en los diferentes &mbitos de la sociedad.
Incluso el hecho de que una persona con discapacidad fisica tenga asociada una discapacidad
intelectual implica una mayor dificultad para que las personas puedan participar y ejercer todos

sus derechos y deberes, pues son percibidos como menos capaces.

Debido al estandar de belleza que la sociedad impone, las personas con discapacidad fisica se
ven mas afectadas por el imaginario del cuerpo sano-bello debido a que su discapacidad es
visible desde el primer momento de convivencia. Entonces este estandar causa inseguridades en
ellos y rechazo a su propia discapacidad e imagen, principalmente en las mujeres con
discapacidad. En la vida de las personas con discapacidad fisica ha habido momentos en el que si
se han visto afectados emocionalmente y en sus interacciones sociales por los imaginarios que la
sociedad tiene sobre un cuerpo sano-bello, pues esto también ha afectado la imagen que tenian de

ellos mismos.

El imaginario social que las personas con discapacidad fisica entrevistadas construyen
respecto a su condicién si se ve influenciado por los imaginarios de otras personas, sin embargo
cabe mencionar que en el caso de los adultos con discapacidad fisica han podido llevar a cabo
una reflexién introspectiva y estos imaginarios no determinaron completamente su modo de vida,
ni su modo de pensar o el autoconcepto. Aun asi, las personas con discapacidad también pueden
tener dificultades debido a los imaginarios que la sociedad tiene sobre ellos, ya que pueden

limitarles el acceso a oportunidades educativas, laborales y sociales

Existe una relacion entre la aceptacion que tiene la persona de su discapacidad y el grupo de

personas que los rodean, pues el apoyo de la familia es fundamental para el desarrollo de la
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autodeterminacion y la participacion social, asi como de la percepcion que tienen de si mismos.
Al igual que el rodearse de otras personas que los motiven a querer salir adelante y que les
brinden las herramientas para hacerlo, tal como amigos, docentes, comparieros y otros
profesionales. Ademas, se pudo observar que para las personas con discapacidad fisica ha sido
fundamental el convivir con otras personas con discapacidad fisica, ya sea como amigos 0 solo
como conocidos, ya que les ha permitido sentir mayor comodidad con su discapacidad, potenciar
sus habilidades y brindarles un sentido de pertenencia a un grupo de personas que comparten

historias de vida similares.

El momento de la adquisicion de la discapacidad fisica influye en el proceso de aceptacion de
su discapacidad, ya que las personas que han nacido con su discapacidad han desarrollado el
concepto de si mismos con esta, mientras que las personas que han adquirido la discapacidad
fisica tuvieron que adaptarse a esta, desarrollar nuevas habilidades y volver a construir su

autoconcepto incluyendo su condicién de discapacidad.

En el caso de las familias de personas con discapacidad fisica, la aceptacion de la
discapacidad de sus hijos se ve afectada por el tipo de discapacidad, la severidad y el hecho de
que existan otras discapacidades asociadas. La mayoria de los familiares mencionaron que ellos
quisieran poder eliminar la discapacidad fisica de la vida de sus familiares para que puedan ser
mas felices. Ellos consideran que la discapacidad fisica es un factor que puede llegar a limitar la
felicidad de sus familiares, porque los enfrenta a situaciones de exclusion y no siempre les
permite tener una vida sencilla y sin tantas barreras. Pero en opinidon de las personas con
discapacidad fisica esto no es asi, ya que ellos no quisieran cambiar su discapacidad porque han
desarrollado su personalidad, su vision del mundo y sus habilidades gracias a las experiencias

vividas debido a la discapacidad fisica y que esto no les ha impedido ser felices.

Con respecto al desarrollo de la autodeterminacion en la familia y escuela, las personas con
relacion compartian la idea que lo que las personas con discapacidad fisica necesitan es
desarrollarles habilidades a través de actividades adecuadas a la edad y a la capacidad fisica que
tengan las personas. También es importante permitirles espacios para que puedan expresar sus
sentimientos, opiniones e ideas y que estos sean verdaderamente tomados en cuenta por las

personas a su alrededor, tanto en la escuela como en la familia.
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Las principales habilidades de autodeterminacion que los docentes y familiares se enfocaban
en desarrollar son la toma de decisiones, la autonomia y autoestima, dejando de lado el resto de
habilidades propias de la autodeterminacion. Ademas, no hay una sintonia entre el trabajo de los
docentes y de los familiares en el desarrollo de la autodeterminacion de la persona con
discapacidad fisica, dificultando el avance para adquisicion de sus habilidades. Otra
problematica es que no existe un programa o plan de trabajo que puedan utilizar las docentes con
los estudiantes con discapacidad fisica, ya que las metodologias mencionadas o actividades
realizadas en el salon de clase son aisladas de objetivos o indicadores que permitan dar un

seguimiento.

5.2 Recomendaciones

A personas interesadas en investigar acerca del tema de imaginarios sociales sobre personas

con discapacidad se recomienda:

a. Entrevistar a personas con diferentes niveles socioeconémicos para conocer si varian los
imaginarios sociales dependiendo del contexto que rodea a la persona, ya que la mayoria
de las personas entrevistadas en el presente estudio pertenecian a una clase social media
alta.

b. Realizar investigaciones donde se tomen en cuenta la opinion de personas con
discapacidad para obtener puntos de vista sobre sus propias realidades y que estas no sean
descritas Unicamente por familiares, docentes u otras personas a su alrededor.

c. Tomar en cuenta en investigaciones similares a mas personas con discapacidad fisica con
una discapacidad intelectual asociada y personas con discapacidad fisica desempleadas
para conocer a mayor profundidad sobre las barreras a las que se enfrentan a causa de los

imaginarios sociales.
A las personas en contacto con personas con discapacidad fisica:

a. Se recomienda brindar oportunidades que permitan a las personas con discapacidad fisica
conocer a otras personas con igual condicion para que obtengan una comunidad de
personas con discapacidad fisica con la que puedan compartir experiencias, desarrollar

nuevas habilidades y favorecer el proceso de aceptacion de su discapacidad.
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Al personal docente y administrativo de instituciones educativas:

a. Formar a los docentes y directores en el area de autodeterminacion para incentivar el

desarrollo de programas en el &rea.

b. Implementar programas que fomenten la autodeterminacion de sus estudiantes, tomando

en cuenta sus caracteristicas individuales al igual que el desarrollo dentro del grupo clase.

c. Formar a los padres de familia por medio de charlas y talleres sobre como desarrollar y

fomentar la autodeterminacién en sus hijos desde el hogar.
A los medios de comunicacion:

a. Eliminar percepciones de lastima, dependencia, o de enfermedad que distorsionen la

imagen de las personas con discapacidad.
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Anexo 3. Matriz de analisis de categorias y subcategorias de analisis y preguntas de

entrevistas.

Categoria: Imaginarios sociales

Preguntas de

Subcategorias

la Guia de
Entrevista Definicion Funciones Modelos
de Imaginarios sociales y
Imaginarios | discapacidad (fisica)
Sociales
Personas con -.Cébmo ha sido tu|-;,Qué es lo que mas te
discapacidad experiencia con la | gusta/gusto6 de tu experiencia en
fisica discapacidad? la escuela? ;Qué fue lo que
-;Como te sientes al | menos te gusto?
respecto con tu | -¢Qué es lo que mas te gusta de

discapacidad?
-¢Cudl crees que es el mayor
reto que te da tu
discapacidad?
-;Qué cosas 0 experiencias
consideras que te han
ayudado a  desarrollar
habilidades o a aprender
cosas nuevas?

-;Cébmo crees que las
personas te ven? ;Qué crees
que piensan sobre tu
discapacidad?

-,Cudl es tu mayor
fortaleza/debilidad?
-.Cudl ha sido una

experiencia que ha marcado
tu vida de manera positiva?
-¢Cual ha sido un momento
que recuerdes gque te marco
de manera negativa?

-¢Si pudieras cambiar algo
en tu vida que seria?

-.Te sientes diferente a los
demas? (Qué es lo que te
hace diferente a los demas?

tu trabajo? ¢Hay algo que te
cueste hacer en tu trabajo?
-¢Donde te ves en el futuro?
-¢Sueles asistir a eventos como
fiestas, reuniones con amigos,
cumpleafios, etc.? ;Con quiénes
sales? ¢Te sientes incluido en
esas situaciones?

-¢Sientes que tus opiniones son
tomadas en cuenta por los
demés? (Ejemplos)

-,Con qué tipo de barreras te

encuentras en los lugares
publicos? (arquitectonicas,
actitudinales)

Personas con

-¢Qué te gusta de ti?

-¢,Como crees que las personas
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discapacidad

-;Qué es lo que no te gusta

te ven? (Qué piensan las

fisica e de ti? personas sobre ti?
intelectual -¢ Te sientes diferente a los | -¢Sientes que las personas se te
demas? (Qué te hace | quedan viendo?
diferente a los demas? -, Qué es lo que te gusta y no te
-¢Cambiarias algo de tu | gusta de salir?
vida? -,Cual ha sido uno de los
mejores momentos de tu vida?
Familia -¢Cual cree que es el mayor | -;Cémo se sinti6 cuando le

reto en la vida de su... (hijo,
nieto, sobrino)? ¢Por que?
¢Cuales son las
oportunidades  que  ud.
considera que una persona
con discapacidad puede
tener en el pais?

-Cada vez es mas frecuente
ver personas con
discapacidad en lugares
publicos, ya sea porque
estan trabajando 0
disfrutando su tiempo libre.
¢Cual es la experiencia que
han tenido ustedes en estas
situaciones?

dijeron que su... (hijo, nieto,
sobrino) tenia discapacidad?
-,Como se siente ahora con la
discapacidad de su... (hijo,
nieto, sobrino)?

-¢Siente que ha apoyado a su...
(hijo, nieto, sobrino) con
discapacidad? ¢De qué manera
lo ha hecho?

-¢Cuél ha sido el apoyo por
parte de otros miembros de su
familia? (abuelos, tios, primos,
etc.)

-¢Cémo ha sido el apoyo que
han recibido por parte de otras
personas? (amigos,
comparieros, jefes)

-¢Cémo fue/es la experiencia de
su familiar en la escuela?
-¢Cree que su familiar pueda
acceder a un empleo? ;Cudles
son los retos a los que se podria
enfrentar?

-¢Cémo imagina que sera la
vida de su familiar en el futuro?
-¢Cudél cree que es la opinidn
que tienen las personas en
general sobre las personas con
discapacidad?

-¢Cuél cree que es el mayor
reto en la vida de su... (hijo,
nieto, sobrino)? ¢ Por qué?***
-¢Cudles son las cualidades que
tiene  su... (hijo, nieto,
sobrino)? ¢Qué cosas se le
dificultan?
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-¢Cree que su... (hijo, nieto,
sobrino) es feliz con su vida?
-¢Si pudiera cambiar algo en la
vida de su... (hijo, nieto,
sobrino) que seria?

Docentes vy
profesionales:

-¢Cudl considera que fue su
mayor aporte para mejorar la
calidad de vida o favorecer
la educacion de las personas
con discapacidad fisica con
las que trabaja/trabajo?
-;Puede una persona con
discapacidad colaborar en el
hogar? Describa algunos
ejemplos

-Desde su experiencia ¢qué
cree que necesita una
persona con discapacidad
fisica para acceder a un
empleo?

-¢Cémo cree que las otras
personas ven a una persona
con discapacidad?

-Desde su experiencia, ¢qué
elementos influyen para que
la persona se sienta coémoda
con su discapacidad?

-¢Coémo se siente trabajando
con personas con discapacidad
fisica?

-, Qué es lo més importante que
aprendio de las personas con
discapacidad?

-¢Cual siente que es el mayor
reto en la vida de una persona
con discapacidad fisica?
-¢Siente que recibe apoyo por
parte de las familias en la
educacion/terapias de  una
persona con discapacidad? ¢De
qué manera?

-;Cuél es el mayor reto para la
inclusion en la sociedad de las
personas con discapacidad?
-¢Cémo cree que es el futuro de
una persona con discapacidad?
-;Cree que para una persona
con discapacidad es facil asistir
a eventos sociales?

-;Cree que una persona con
discapacidad es capaz de tomar
decisiones por si mismo?
-¢Cémo cree que los demas ven
su trabajo al trabajar con una
persona con discapacidad?
-;Con qué tipo de barreras se
encuentra la persona con
discapacidad en el aula?
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Otras
personas sin
discapacidad:

-;Cree que para una persona
con discapacidad es fécil
asistir a eventos sociales
(fiestas,  reuniones  con
amigos, cumplearios, etc.)?
-¢Considera gue una persona
con discapacidad puede
adquirir las mismas
habilidades que cualquier
persona?

-;Cree que las personas con
discapacidad fisica pueden
lograr una vida como
cualquier otra persona?
-¢COomo se sentiria si usted o
una persona cercana a usted
adquiriera una discapacidad
fisica?

Personas con relacion:

-,COmo es su relacion con “su
conocido con discapacidad”?
-¢Cambio tu percepcion de ver
a las personas con discapacidad
luego de conocer a “su
conocido con discapacidad”?
¢En qué manera cambi6?
-¢Siente que es/fue un apoyo
para la persona con
discapacidad fisica? ¢En qué
forma la apoya/apoy6?
-¢Considera que las personas
con discapacidad son
diferentes?  ¢Por qué lo
considera asi?

-;Cual cree que es el mayor
reto para la inclusién en la
sociedad?

-¢Cémo cree que los demas lo
ven a usted cuando esta con “su
conocido con discapacidad”?
-;Cree que una persona con
discapacidad puede alcanzar
todas las metas que se
proponga?

-;Cree que una persona se
puede sentir comoda con su
discapacidad? ;Por qué?

-¢Qué cree que la sociedad
deberia brindar para que las
personas con discapacidad
tengan mayor participacion
social?

-;Como cree que las otras
personas ven a las personas con
discapacidad?

- Como cree que sera el futuro
de “su conocido con
discapacidad™?

Personas sin relacion:

¢Cree que es facil para una
persona con discapacidad fisica
tomar decisiones?

¢Como cree que las otras
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personas ven a las personas con
discapacidad?

-¢ Sientes que la discapacidad es
una limitante para una persona?
¢, Como?

-¢Cémo cree que es la vida de
una persona con discapacidad
fisica?

-;,COmo cree que se sienten los
familiares de personas con
discapacidad fisica?

-;Coémo cree que es el
aprendizaje de una persona con
discapacidad fisica? ¢Cuales
podrian ser las oportunidades
educativas que esta tenga?

-, Qué cree que es lo mas dificil
en la vida de una persona con
discapacidad fisica?

-¢Cémo crees que las personas
ven a las personas con
discapacidad?

-,Como te sientes cuando has
estado cerca de una persona con
discapacidad fisica?

-¢Qué clase de apoyo cree que
necesita una persona con
discapacidad fisica?

-¢Si pudieras cambiar algo en la
sociedad para favorecer la
participacién social de las
personas con discapacidad
fisica, que seria?

160




Categoria: discapacidad fisica

Preguntas de la
Guia de

Subcategorias

Entrevista

Definicion discapacidad

Definicion de discapacidad fisica

Tipos de discapacidad fisica

Educacion y discapacidad fisica
Persona con | -¢Como ha sido tu experiencia con la discapacidad?
discapacidad -, COmo te sientes al respecto con tu discapacidad?
fisica
Persona con | -¢Qué cosas puedes hacer facilmente? ; Qué te cuesta mas?
discapacidad
fisica e
intelectual
Familia -¢;QUué es para ud. la discapacidad?

-, Como se sintidé cuando le dijeron que su... (hijo, nieto, sobrino) tenia
discapacidad?
-, Como se siente ahora con la discapacidad de su... (hijo, nieto, sobrino)?

Docentes y
profesionales que
trabajan con
personas con
discapacidad

-, Qué piensa de la discapacidad?

-¢Cémo se siente trabajando con personas con discapacidad fisica?

-, Qué es lo mas importante que aprendié de las personas con discapacidad?
-¢Cudl siente que es el mayor reto en la vida de una persona con
discapacidad fisica?

-¢Qué habilidades cree usted que los estudiantes con discapacidad tienen
mayor dificultad para desarrollar?

Otras personas
sin discapacidad

Personas con relacion:
-¢;Qué piensas de la discapacidad?

Personas sin relacion:
-¢,Qué piensas de la discapacidad?
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Categoria: autodeterminacion
Pregunta Subcategorias
sdela
Guia de
Entrevist | Defini | Modelos de Autodetermi | Autodetermi | Autodete | Desarroll
a cion autodeterminac | naciony nacion y rminacio |odela
de ion familia escuela ny autodeter
autode trabajo minacion
termin | Autodetermina Desarrollo en
acion | ciony de la adultos
discapacidad autodetermi con
nacién en la discapaci
escuela. dad
fisica.
Persona -¢ Sientes que tus | -¢Qué cosas o | -¢Sientes -.Qué es | -;,Qué
con opiniones  son | experiencias | apoyo  por | lo que |cosas O
discapaci tomadas en | consideras que | parte de tus | méas te | experienci
dad fisica cuenta por los |te han | amigos? gusta de | as
demas? ayudado a | Describe o da | tu trabajo? | consideras
(Ejemplos) desarrollar un ejemplo ¢Hay algo | que te han
-;Cual es tu|habilidades o|-,Qué es lo|que te | ayudado a
mayor a aprender [ que mas te | cueste desarrollar
fortaleza/debilid | cosas nuevas? | gustd de tu|hacer en | habilidade
ad? -¢Sientes experiencia |tutrabajo? [s o0 a
-¢;, Cémo ha sido | apoyo por | en la aprender
tu  experiencia | parte de tu | escuela? cosas
con la | familia? ¢Qué fue lo nuevas?
discapacidad? Describe o da | que menos te -=.A  qué
-,Cémo te | un ejemplo. gusto? lugares te
sientes al [-¢TG realizas gusta ir o
respecto con tu | tareas del sueles ir
discapacidad? hogar? Da mas
-¢Cuél  sientes | algunos seguido?
que es el mayor | ejemplos. ¢Por qué?
reto que te da tu | -¢Sueles
discapacidad? asistir a

-.Dbonde te ves
en el futuro?
-¢Sientes que tus

opiniones  son
tomadas en
cuenta por los

eventos como
fiestas,
reuniones con
amigos,
cumplearios,
etc.? ¢con
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demaés?
(Ejemplos)
-.Como  crees
que las personas
te ven? (Qué
crees que
piensan sobre tu
discapacidad?
-;Con qué tipo
de barreras te
encuentras  en
los lugares
publicos?
(arquitectonicas,
actitudinales)
-,Cudl es tu
mayor
fortaleza/debilid
ad?

-,Cual ha sido
una experiencia
que ha marcado
tu vida de
manera positiva?
-¢Cual ha sido
un momento que
recuerdes que te
marco de
manera
negativa?

-¢Si pudieras
cambiar algo en
tu vida que
seria?

quiénes sales?
iTe sientes
incluido en
esas

situaciones?

Persona
con
discapaci
dad fisica
e
intelectu
al

-¢QUE crees que
estards haciendo
en unos afos?

-;Qué cosas
puedes hacer
facilmente?

/Qué te cuesta
mas?

-¢Sientes  que
toman en cuenta
tu opinion para

-,Como te
ayuda tu
familia?
-¢Ayudas en
tu casa?
Ejemplos.

- Te
gusta/gusto la
escuela?
-,Qué es lo
que mas te
cuesta/costo
de la
escuela?

-¢De qué
te gustaria
trabajar/te
gusta tu
trabajo?
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tomar
decisiones?

-, QUé crees que
estaras haciendo
en unos afos?
-¢Qué te gusta
de ti?

-¢Qué es lo que
no te gusta de ti?
-, Te sientes
diferente a los
demas? ;Qué te
hace diferente a
los demas?
-,Como  crees
que las personas
te ven? (Qué
piensan las
personas sobre
ti?

-¢Sientes que las
personas se te
quedan viendo?
-¢Qué es lo que
te gusta y no te
gusta de salir?
-¢Cual ha sido
uno de los
mejores
momentos de tu
vida?
-¢Cambiarias
algo de tu vida?

Familia

-¢Colabora

su... (hijo,
nieto, sobrino)
con las tareas

del hogar?
¢Cémo lo
hace?

-¢Cree que
su... (hijo,

nieto, sobrino)
puede tomar
decisiones por

164




si mismo? Por
favor de
algunos
ejemplos  de
como y en qué
situaciones 1o
hace o0 ha
hecho.

Docentes
y -
profesion
ales

-¢Cree que una
persona con
discapacidad es
capaz de tomar
decisiones por si
mismo?

¢(Puede  una
persona  con
discapacidad
colaborar en el
hogar?
Describa
algunos
ejemplos

- La
autodetermin
acion puede
ser entendida
como la
capacidad de
una persona
para  tomar
decisiones,
elegir lo que
cree  mejor
para su vida,
la  solucion
de problemas
y
establecimien
to de metas,
entonces
¢,coémo puede
trabajar usted
desde su area

para
fortalecer la
toma de

decisiones de
una persona
con

discapacidad
?

-¢Qué
habilidades
cree usted
que los
estudiantes
con
discapacidad
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desarrollan
con  mayor
facilidad?
-¢Qué
habilidades
cree usted
que los
estudiantes
con
discapacidad
tienen mayor
dificultad
para
desarrollar?
-,Como cree
que la
influencia de
sus
comparieros
de clase
afecta el
desarrollo de
la
autodetermin
acion de un
estudiante
con

discapacidad
2

Otras
personas
sin
discapaci
dad

Personas  con
relacion:

-¢Cree que una
persona con
discapacidad
puede alcanzar
todas las metas
que se
proponga?
-¢Cree que una
persona con
discapacidad es
capaz de tomar
decisiones por si
mismo?

Personas con
y sin relacion:
-cPuede una
persona  con
discapacidad
colaborar en el
hogar? Brinde
algunos
ejemplos

Personas
con
relacion:

- (Cree
que una
persona
con
discapacid
ad pueda
acceder a
un
empleo?
(Qué cree
que
necesita
para
hacerlo?

Personas
con y sin
relacion:
-¢Cree
que es
facil para
una
persona
con
discapacid
ad fisica
tomar

decisiones
2
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Personas sin
relacion:

-¢Cree que una
persona con
discapacidad
fisica puede
vivir solo?
-¢Cree que una
persona con
discapacidad
fisica puede
trabajar?

Personas
sin
relacion:
-¢Cree
que una
persona
con
discapacid
ad fisica
puede
trabajar?
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Categoria: participacion social

Preguntas Subcategorias
de la Guia
de Definicion de participacion social Barreras para la participacion Social
Entrevista
Participacion social y discapacidad Definicion de barreras para la
participacion social en las personas
Participacion social en la escuela, con discapacidad
familia y sociedad.
Barreras para la participacion social
en las personas con discapacidad
fisica.
Barreras para la participacion social
en la escuela, familia y trabajo.
Persona -;Con qué tipo de barreras te encuentras | -¢Sientes apoyo por parte de tu familia?
con en los lugares publicos? (arquitectonicas, | Describe o da ejemplos
discapacid | actitudinales) -¢Sientes apoyo por parte de tus
ad fisica: | -¢Sueles asistir a eventos como fiestas, | amigos?Describe o da ejemplos
reuniones con amigos, cumpleafios, etc.? | -;COmo es tu relacion con otras personas
¢Con quiénes sales? ¢ Te sientes incluido | fuera de tus amigos y familia?
en esas situaciones? -¢Qué es lo que mas te gusta/gusto de tu
experiencia en la escuela? ;Qué fue lo
que menos te gusta/gusto?
-¢ Te cuesta trasladarte a tu trabajo? ¢Por
qué?
Persona -¢ Te gusta/gusto la escuela? -, Qué es lo que mas te cuesta/costo de la
con -;Con quienes sales a pasear mas? (A | escuela?
discapacid | qué lugares te gusta ir méas seguido? | -;Te cuesta llegar a algin lugar?
ad fisica e | (Qué te gusta hacer?
intelectual | -¢Sientes que toman en cuenta tu opinion
X para tomar decisiones?
Familia: ¢Como fueles la experiencia de su |-¢Cudl cree que es el mayor reto en la

familiar en la escuela?

vida de su... (hijo, nieto, sobrino)? ;Por
qué?

-;Tienen  alguna  dificultad para
trasladarse o movilizarse fuera de su
casa?

-¢Han tenido dificultades para asistir a
eventos sociales (fiestas, reuniones con
amigos, cumpleafios, etc.) con su
familiar? ;Como han sido esas
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experiencias?

-Cada vez es mas frecuente ver personas
con discapacidad en lugares publicos, ya
sea porque estan trabajando o
disfrutando su tiempo libre. ;Cuél es la
experiencia que han tenido ustedes en
estas situaciones?

-¢Con qué tipo de barreras se han
encontrado en los lugares publicos?
(arquitectonicas, de actitud)

Docentes y
profesiona
les:

-¢Puede una persona con discapacidad
colaborar en el hogar? Describa algunos
ejemplos
-;Cree que para una persona con
discapacidad es facil asistir a eventos
sociales?

-;,Con qué tipo de barreras se encuentra
la persona con discapacidad en el aula?
-;Qué actividades realiza en el aula para
lograr la participacion de los estudiantes
con discapacidad?

-¢Considera usted que el ambiente
escolar influye en la participacion del
estudiante con discapacidad? ¢Por qué?

Otras
personas
sin
discapacid
ad:

Personas con relacion:

-;Qué cree que la sociedad deberia
brindar para que las personas con
discapacidad tengan mayor participacion
social?

Personas con relacion:

-;Con qué tipo de barreras se encuentra
la persona con discapacidad?

-;Cree que para una persona con
discapacidad es facil asistir a eventos
sociales (fiestas, reuniones con amigos,
cumpleafios, etc.)?

-¢Cree que una persona con discapacidad
es capaz de tomar decisiones por si
mismo?

-¢Cuadl es el mayor reto que se le
presenta a una persona con discapacidad
fisica?

Personas sin relacion:

-¢Si pudiera cambiar algo en la sociedad
para favorecer la participacion social de
las personas con discapacidad fisica, qué
seria?

-¢Sueles ver a personas con discapacidad
fisica en eventos sociales como fiestas,
reuniones, cumpleafios, etc.? Si tu
respuesta es no, ¢por qué crees que sea?
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Anexo 4. Guiones de entrevistas semi estructuradas

UNIVERSIDAD EVANGELICA DE EL SALVADOR
FACULTAD DE CIENCIAS SOCIALES
EDUCACION ESPECIAL
Nombre:
Edad:

Profesion u oficio:

Objetivo: Conocer las experiencias de las personas con discapacidad fisica respecto a sus

vivencias y relaciones con otros.

1.

RBOo~NoGOR~WN

13.
14.
15.
16.
17.
18.

19.
20.
21.
22.

¢Qué cosas 0 experiencias consideras que te han ayudado a desarrollar habilidades o a
aprender cosas nuevas?

¢ Cudl es tu mayor fortaleza/debilidad?

¢ Cudl ha sido una experiencia que ha marcado tu vida de manera positiva?

¢ Cual ha sido un momento que recuerdes que te marco de manera negativa?

¢COmo ha sido tu experiencia con la discapacidad?

¢ Como te sientes al respecto con tu discapacidad?

¢ Cudl crees que es el mayor reto que te da tu discapacidad?

¢ Tu ayudas en tareas del hogar? Da algunos ejemplos.

¢Sientes apoyo por parte de tu familia? Describe o da un ejemplo.

. ¢Sueles asistir a eventos como fiestas, reuniones con amigos, cumpleafos, etc.? ;Con quiénes

sales? ¢ Te sientes incluido en esas situaciones?

. ¢A qué lugares te gusta ir o sueles ir mas sequido? ¢Por qué?
.¢Con qué tipo de barreras te encuentras en los lugares publicos? (arquitectonicas,

actitudinales)

¢Cdémo crees que las personas te ven? ; Qué crees que piensan sobre tu discapacidad?
¢ Te sientes diferente a los demas? ¢ Qué es lo que te hace diferente a los demés?
¢Sientes apoyo por parte de tus amigos? Describe o da un ejemplo.

¢Sientes que tus opiniones son tomadas en cuenta por los demas? (Ejemplos)

¢COmo es tu relacion con otras personas fuera de tus amigos y familia?

¢Qué es lo que mas te gusta/gustd de tu experiencia en la escuela? ¢Qué fue lo que menos te
gusté?

¢ Qué es lo que mas te gusta de tu trabajo? ¢Hay algo que te cueste hacer en tu trabajo?
¢ Te cuesta trasladarte a tu trabajo? ¢Por quée?

¢ Donde te ves en el futuro?

¢Si pudieras cambiar algo en tu vida que seria?



UNIVERSIDAD EVANGELICA DE EL SALVADOR
FACULTAD DE CIENCIAS SOCIALES
EDUCACION ESPECIAL

Nombre:

Edad:

Profesion u oficio:

Objetivo: Conocer las experiencias de las personas con discapacidad fisica e intelectual respecto

a sus vivencias y relaciones con otros.

1. ¢Qué te gusta de ti?

2. ¢Qué es lo que no te gusta de ti?

3. ¢Qué cosas puedes hacer facilmente? ;Qué te cuesta mas?
4. ¢Cbmo te ayuda tu familia?

5. ¢Ayudas en tu casa? Ejemplos

6. ¢Te gusta/gusto de la escuela?

7. ¢Qué es lo que més te cuesta/costo de la escuela?

8. ¢De qué te gustaria trabajar/te gusta tu “trabajo”?

9. ¢Te cuesta llegar a algun lugar?

10. ¢ Qué crees que estaras haciendo en unos afos?

11. ;Con quienes sales a pasear mas? (A qué lugares te gusta ir mas seguido? ¢(Qué te gusta

hacer?
12. ¢ Qué es lo que te gusta y no te gusta de salir?
13. ¢ Sientes que las personas se te quedan viendo?
14. ; Te sientes diferente a los demas? ;Qué te hace diferente a los demas?
15. ¢ Sientes que toman en cuenta tu opinidn para tomar decisiones?
16. ¢ Como crees que las personas te ven? ;Qué piensan las personas sobre ti?
17. ¢Cual ha sido uno de los mejores momentos de tu vida?

18. ¢ Cambiarias algo de tu vida?
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@ UNIVERSIDAD EVANGELICA DE EL SALVADOR
FACULTAD DE CIENCIAS SOCIALES
EDUCACION ESPECIAL

Nombre:

Edad:

Relacion de parentesco:

Profesion u oficio:

Objetivo: Conocer las experiencias e imaginarios sociales sobre la discapacidad de los
familiares de personas con discapacidad fisica.

1.

11.
12.
13.
14.
15.
16.

17.
18.

¢ Qué es para ud. la discapacidad?

¢Cuél cree que es la opinion que tienen las personas en general sobre las personas con
discapacidad?

¢Cudles son las oportunidades que ud. considera que una persona con discapacidad puede
tener en el pais?

¢Cdémo se sintié cuando le dijeron que su... (hijo, nieto, sobrino) tenia discapacidad?

¢ Como se siente ahora con la discapacidad de su... (hijo, nieto, sobrino)?

¢Cudles son las cualidades que tiene su... (hijo, nieto, sobrino)? ;Qué cosas se le dificultan?
¢ Cual cree que es el mayor reto en la vida de su... (hijo, nieto, sobrino)? ¢Por qué?

¢Siente que ha apoyado a su... (hijo, nieto, sobrino) con discapacidad? ;De qué manera lo ha
hecho?

¢Cudl ha sido el apoyo por parte de otros miembros de su familia? (abuelos, tios, primos,
etc.)

¢Cdémo ha sido el apoyo que han recibido por parte de otras personas? (amigos, compafieros,
jefes)

¢Coémo fueles la experiencia de su familiar en la escuela?

¢Colabora su... (hijo, nieto, sobrino) con las tareas del hogar? ;Como lo hace?

. ¢Cree que su familiar pueda acceder a un empleo? ¢Cuéles son los retos a los que se podria

enfrentar?

¢Han tenido dificultades para asistir a eventos sociales (fiestas, reuniones con amigos,
cumplearios, etc.) con su familiar? ;Cémo han sido esas experiencias?

¢ Tienen alguna dificultad para trasladarse o movilizarse fuera de su casa?

Cada vez es mas frecuente ver personas con discapacidad en lugares publicos, ya sea porque
estan trabajando o disfrutando su tiempo libre. ¢ Cual es la experiencia que han tenido ustedes
en estas situaciones?

¢Con qué tipo de barreras se han encontrado en los lugares publicos? (arquitectonicas, de
actitud)

¢Cree que su... (hijo, nieto, sobrino) puede tomar decisiones por si mismo? Por favor dé
algunos ejemplos de cdmo y en qué situaciones lo hace o ha hecho.

¢Cree que su... (hijo, nieto, sobrino) es feliz con su vida?

¢Como imagina que serd la vida de su familiar en el futuro?

¢Si pudiera cambiar algo en la vida de su... (hijo, nieto, sobrino) que seria?

172



FACULTAD DE CIENCIAS SOCIALES

.5 UNIVERSIDAD EVANGELICA DE EL SALVADOR
EDUCACION ESPECIAL

Nombre:

Edad:

Profesion u oficio:

Objet

ivo: Conocer las experiencias e imaginarios sociales sobre la discapacidad de los docentes

y otros profesionales con respecto a su trabajo con personas con discapacidad fisica.

NS

oo

10.

11.

12.
13.

14.
15.

16.

17.
18.
19.
20.
21.
22.

¢ Qué piensa de la discapacidad?

¢ Como se siente trabajando con personas con discapacidad fisica?

¢Qué es lo méas importante que ha aprendido de las personas con discapacidad?

Desde su experiencia, ¢qué elementos influyen para que la persona se sienta cbmoda con
su discapacidad?

¢ Cual siente que es el mayor reto en la vida de una persona con discapacidad fisica?

¢ Cudl considera que fue su mayor aporte para mejorar la calidad de vida o favorecer la
educacion de las personas con discapacidad fisica con las que trabaja/trabajé?

¢Qué habilidades cree usted que los estudiantes con discapacidad desarrollan con mayor
facilidad?

¢Qué habilidades cree usted que los estudiantes con discapacidad tienen mayor dificultad
para desarrollar?

¢Como cree que la influencia de sus compafieros de clase afecta el desarrollo de la
autodeterminacion de un estudiante con discapacidad?

¢Qué actividades realiza en el aula para lograr la participacion de los estudiantes con
discapacidad?

¢Considera usted que el ambiente escolar influye en la participacion del estudiante con
discapacidad? ;Por qué?

¢Con que tipo de barreras se encuentra la persona con discapacidad en el aula?

¢Siente que recibe apoyo por parte de las familias en la educacidn/terapias de una persona
con discapacidad? ;De qué manera?

¢Puede una persona con discapacidad colaborar en el hogar? Describa algunos ejemplos
La autodeterminacion puede ser entendida como la capacidad de una persona para tomar
decisiones, elegir lo que cree mejor para su vida, la solucion de problemas y
establecimiento de metas, entonces ;,como puede trabajar usted desde su area para
fortalecer la toma de decisiones de una persona con discapacidad?

Desde su experiencia ¢gqué cree que necesita una persona con discapacidad fisica para
acceder a un empleo?

¢Como cree que los demas ven su trabajo al trabajar con una persona con discapacidad?
¢Cual es el mayor reto para la inclusion en la sociedad de las personas con discapacidad?
¢Como cree que es el futuro de una persona con discapacidad?

¢Cree que para una persona con discapacidad es facil asistir a eventos sociales?

¢ Cree que una persona con discapacidad es capaz de tomar decisiones por si mismo?
¢Como cree que las otras personas ven a una persona con discapacidad?
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@ UNIVERSIDAD EVANGELICA DE EL SALVADOR
FACULTAD DE CIENCIAS SOCIALES
EDUCACION ESPECIAL

Nombre:

Edad:

Relacion que tiene con la persona con discapacidad:

Profesion u oficio:

Objetivo: Conocer las experiencias e imaginarios sociales sobre la discapacidad de personas que

tengan alguna relacion con personas con discapacidad fisica (amigos, compafieros de trabajo,

jefes, compafieros de clase, entre otros).

o ~ownE

® ~

10.
11.

12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.

¢Qué piensa de la discapacidad?

(Como es su relacion con “su conocido con discapacidad™?

¢Como cree que las otras personas ven a las personas con discapacidad?

¢Cambid su percepcion de ver a las personas con discapacidad luego de conocer a “su
conocido con discapacidad”? ;En qué manera cambi6?

¢ Cual es el mayor reto que se le presenta a una persona con discapacidad fisica?

¢Siente que es/fue un apoyo para la persona con discapacidad fisica? ¢En qué forma la
apoya/apoyo6?

¢Considera que las personas con discapacidad son diferentes? ;Por qué lo considera asi?
¢Puede una persona con discapacidad colaborar en el hogar? Brinde algunos ejemplos

¢Cree que una persona con discapacidad pueda acceder a un empleo? ;Qué cree que necesita
para hacerlo?

¢Cdémo cree que sera el futuro de “su conocido con discapacidad”?

¢Cree que para una persona con discapacidad es facil asistir a eventos sociales (fiestas,
reuniones con amigos, cumpleafos, etc.)?

¢Cdémo cree que los demas lo ven a usted cuando esta con “su conocido con discapacidad”?
¢Cree que una persona con discapacidad es capaz de tomar decisiones por si mismo?

¢Con qué tipo de barreras se encuentra la persona con discapacidad?

¢ Cree que una persona con discapacidad puede alcanzar todas las metas que se proponga?

¢ Cree que una persona se puede sentir cbmoda con su discapacidad? ;Por qué?

¢ Cual cree que es el mayor reto para la inclusion en la sociedad?

¢Qué cree que la sociedad deberia brindar para que las personas con discapacidad tengan
mayor participacion social?
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@ UNIVERSIDAD EVANGELICA DE EL SALVADOR
FACULTAD DE CIENCIAS SOCIALES
EDUCACION ESPECIAL

Nombre:

Edad:

Profesion u oficio:

Objetivo: Conocer los imaginarios sociales sobre la discapacidad fisica personas de la sociedad

civil que no se relacionen con personas con discapacidad.

N =

oo

10.
11.

12.
13.
14.
15.
16.

17.

¢ Qué piensas de la discapacidad?

¢ Como se sentiria si usted o una persona cercana a usted adquiriera una discapacidad fisica?
¢Sientes que la discapacidad es una limitante para una persona? ;Como?

¢Considera que una persona con discapacidad puede adquirir las mismas habilidades que
cualquier persona?

¢Como cree que es la vida de una persona con discapacidad fisica?

¢Como cree que se sienten los familiares de personas con discapacidad fisica?

¢Como cree que es el aprendizaje de una persona con discapacidad fisica? ¢Cudles podrian
ser las oportunidades educativas que esta tenga?

¢Cree que una persona con discapacidad fisica puede vivir solo?

¢ Cree gque una persona con discapacidad fisica puede trabajar?

¢ Qué cree que es lo mas dificil en la vida de una persona con discapacidad fisica?

¢Suele ver a personas con discapacidad fisica en eventos sociales como fiestas, reuniones,
cumpleafios, etc.? Si tu respuesta es no, ¢por qué crees que sea?

¢ Cree que es facil para una persona con discapacidad fisica tomar decisiones?

¢ Como crees que las personas ven a las personas con discapacidad?

¢Cdémo se sientes cuando ha estado cerca de una persona con discapacidad fisica?

¢ Qué clase de apoyo cree gue necesita una persona con discapacidad fisica?

¢Cree que las personas con discapacidad fisica pueden lograr una vida como cualquier otra
persona?

¢Si pudiera cambiar algo en la sociedad para favorecer la participacién social de las personas
con discapacidad fisica, qué seria?
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Anexo 5. Consentimientos informados

Consentimiento informado para padres o encargados de nifios y jovenes a entrevistar

Consentimiento informado para la entrevista

Yo padre o
madre de familia/responsable de con Documento
Unico de identidad (DUI) No. , he sido informado que mi hijo

participara en la entrevista que realizan el grupo de estudiantes de la Carrera de
Educaciéon Especial de la Universidad Evangélica de El Salvador para su Trabajo de
Graduacion. Por tanto, autorizo que participe de la entrevista con el fin de compartir

sobre sus experiencias personales.

Firma del padre o madre de familia/encargado

Consentimiento informado para personas adultas que seran entrevistadas

Consentimiento informado para la entrevista

Yo he sido

informado que participaré en la entrevista que realizan el grupo de estudiantes de la

Carrera de Educacion Especial de la Universidad Evangélica de El Salvador para su
Trabajo de Graduacion. Por tanto, autorizo mi participacion en la entrevista con el fin de

compartir sobre mis experiencias y opiniones con las estudiantes

Firma de la persona entrevistada
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