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Las personas con discapacidad intelectual o psicosocial han sido despojadas de su autonomia, segregadas en
instituciones lejanas, donde sus vidas se vieron truncadas a menudo por condiciones terribles. No tenian derecho a
rechazar intervenciones psiquidtricas y otras no deseadas, no tenian acceso equitativo a la atencion médica que deseaban
y necesitaban. Ningtin miembro de la familia podia brindarles atencion, no tenian acceso a la vida independiente o las
habilidades necesarias para ponerla en prdctica. Las personas fueron despojadas del derecho al amor, sus hijos fueron
revueltos arbitrariamente. No se les permitia votar ni participar en la vida publica. Si tenian alguna queja sobre lo anterior,
se les negd el acceso a la justicia. Las vidas fueron truncadas. La 'muerte civil' describe como se despojo a las personas
no solo de su autonomia, sino también de sus derechos.

Lewis (2019, p. 165)

Planteamiento del problema

Histéricamente, se les ha negado a las personas con discapacidad intelectual (PDI) o psicosocial su
derecho a la capacidad juridica (CJ) en muchas areas de su vida. Esto se ha desarrollado bajo
regimenes sustitutos de la toma de decisiones como la tutela, la curatela y las leyes de salud mental
gue permiten el tratamiento forzado (Craigie et al., 2019; Gonzalez, 2010). Para que las personas con
discapacidad (PD) restablezcan la CJ en igualdad de condiciones que los demas es necesario abolir
estds practicas y configurar un sistema de apoyos que promueva la vida independiente de las PDI y/o
psicosocial.

En la actualidad, el derecho a la toma de decisiones y el disfrute de la CJ en igualdad de condiciones
es considerado uno de los problemas de derechos humanos (DDHH) mas importantes a nivel
internacional (Kanter, 2019). La relevancia radica en el conjunto de derechos que derivan de la CJ, ya
gue al negarla no somos personas ante los ojos de la ley y nuestras decisiones no tienen fuerza legal
alguna.

El desafio al que nos enfrentamos es grande, ante la conviccidn social de la completa incompetencia
gue ha acompafado durante siglos a las PDIl y, como consecuencia, se ha utilizado como justificacion
para el desarrollo de leyes y politicas que les han privado de su derecho a la CJ y libertad. A su vez, es
aceptado y reconocido por las personas sin discapacidad que lo traducen como una forma de

|//

proteccion en vez de privacién del “ser persona”. Ciertamente, esta situacién ha generado serias
dificultades a las PDI que desean ejercer su CJ, destacando: 1) negacién de independenciay eleccién;
2) desafio de la autodeterminacion; 3) falta de apoyo suficiente e individualizado; 4)
profesionalizacién en la toma de decisiones de las PD; 5) violacion de los DDHH vy estigma; 6)

sobreproteccion de las familias.

Nos interesa destacar el papel de las familias, responsables en la mayor parte de los casos del inicio
del procedimiento de modificacion de la CJ y en gran porcentaje los tutores de la PDI (Fernandez de
Bujan, 2011). El hecho de que un madre o padre se encargue de la tutela suele desencadenar una
disrupcién familiar, en el sentido de la delgada linea entre las consideraciones de la persona vy la de
los padres, que suele ser borrosa. Este hecho genera una mayor dependencia de la PDI en su familia
gue se intensifica con la creencia de ser incapaz y carente de independencia. Cabe mencionar que en
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investigaciones realizadas se ha vislumbrado la carga pesada que supone para los padres (Arstein-
Kerslake, 2016), ante la ansiedad que le produce sobre todo los temas legales relacionados a la
modificacion de la Cl y la situacién de la PDI tras su muerte. Esto hace que nos cuestionemos: éQué
significados otorgan los padres y madres de familia en relacién a la CJ de sus hijos/as con discapacidad
intelectual?

La Convencién Internacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad (CIDPD) (Asamblea
General de la ONU, 2006) en su Art.12, deja claro por primera vez seguin el derecho internacional,
que la discapacidad de una persona no justifica la negacion del derecho de la personalidad juridica o
el reconocimiento igual ante la ley. Este articulo no solo reconoce el derecho a la CJ de las PDI, sino
que va mas alld e incide en el derecho a ejercer la CJ en igualdad de condiciones que las personas sin
discapacidad. Por ende, la CIDPD transforma la presuncion legal de incapacidad que se adhiere a la
discapacidad y exige que todas las PDI disfruten de una presunciéon de competencia y CJ, como una
cuestién de DDHH (Kanter, 2019). Este articulo generd una gran incertidumbre que se intentd
resolver a través de la Observacion General N21 (2014, Comité de la Personas con Discapacidad,
ONU). Este documento desatd una gran controversia entre investigadores, gobiernos y las propias
PD vy sus familias, debido a la falta de matices y recomendaciones en el reconocimiento de la CJ. Pero,
no queremos dejar de destacar su aporte valioso en materia de autonomia y el papel de los apoyos,
aunque se considere ineficiente como una herramienta Util de reforma legal (Lewis, 2019)

Cabe destacar el papel esencial de los gobiernos en cuanto a la proteccién de los colectivos mas
vulnerables, entre ellos las PDI. Sin embargo, es relevante que estos sistemas de proteccidon se
configuren atendiendo las necesidades de apoyos que requiere cada persona y que aseguren la
proteccion e intervencion cuando sea necesario, con la finalidad de no anular los derechos a la toma
de decisiones. Al mismo tiempo se precisa de un sistema que promueva la eliminacion de toda
situacién de negligencia y abuso, y a su vez, favorezca la recuperacién de la autodeterminacion a
través de un sistema de apoyo bien configurado.

Hoy en dia son pocos los paises que tienen mecanismos definidos que sustituyan la restriccion de la
CJ de las PDI, en el caso de América Latina se limita a Argentina, Costa Rica, Peru y Colombia. Ya que
se requiere de recursos y servicios de apoyo de alta calidad que estén disponibles y sean accesibles,
en esa interaccién entre los recursos, el propio reconocimiento de los derechos y las libertades. Sin
embargo, como eje central recalcamos la necesidad de un sistema de apoyos, entendiéndolo como
la provisién de herramientas para aumentar la toma de decisiones (Quinn, 2011), que puede adoptar
muchas formas diferentes y respeta los diversos métodos y habilidades de toma de decisiones, sin
embargo, no se configura bajo un estandar que todos deberian alcanzar.

Por lo tanto, son necesarias nuevas protecciones legales que aseguren que todas las personas,
independientemente si tienen discapacidad o no, disfruten de la oportunidad de ejercer su derecho
a la toma de decisiones. Teniendo en cuenta el gran desafio legal y moral que esto presenta,
entendemos que son los gobiernos quienes tienen una gran responsabilidad en esa proteccion y
promocion en el derecho a la CJ. No obstante, las familias son la piedra angular de todo este
entramado, como promotoras de la CJ, el reconocimiento de los derechos, la autodeterminaciony la
vida independiente. Considerando las leyes y las politicas publicas el fundamento para el
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reconocimiento de la CJ, sin embargo en la praxis las familias son quienes dan vida a todo este
entramado juridico. Con ello no quiero dejar al margen a la propia PD, las organizaciones que trabajan
con este colectivo y en si la propia sociedad, que son claves para que no se niegue el derecho de Ia
PDIl ala CJ o se promueva el igual reconocimiento ante la ley. En el informe mundial sobre el derecho
a decidir (2014) reiteran esto y citan textualmente:

Si las familias, comunidades y sociedades no reconocen el derecho a decidir de las personas en
todos los aspectos de la vida, la lucha contra los mecanismos juridicos que niegan la capacidad
juridica no lograra el “cambio de paradigma” prometido por la Convencién Internacional de las
Personas con Discapacidad. (p.27)
Las propias PDI manifiestan que el control que tienen sobre sus vidas no deriva de la sustitucion
formal en la toma de decisiones, sino de politicas y legislaciones generales no incluyentes y, sobre
todo destacan las actitudes de las familias, organizaciones y otros actores de la comunidad. El
impacto que genera la negacién del derecho a la toma de decisiones va mas alla de la CJ y se traslada
al significado de lo que se trata ser humano, entendiéndolo como una falta de reconocimiento de su
condiciéon humanay de ser persona.

Respecto a este problema de investigacidn, el objetivo general que persigue esta investigacion se
basa en:

Analizar los significados que otorgan las madres y padres de familias de la organizacion CAPYS, A.C.
con relacién a la CJ de sus hijos/as con discapacidad intelectual.

A su vez, los objetivos especificos de la misma son:

- Conocer los significados de las madres y padres respecto al ejercicio de la CJ de sus hijos/as
entendido como toma de decisiones, proyecto de vida independiente y calidad de vida.

- ldentificar los procesos que las madres y padres siguen para facilitar y respetar la toma
decisiones de sus hijos/as.

- Identificar los apoyos que madres y padres de PDI adulta otorgan ante un proyecto de vida
independiente.
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iLa discapacidad es una cuestion de derechos humanos! Repito: la discapacidad es una cuestion
de derechos humanos.

Los que padecemos una discapacidad estamos hartos de que la sociedad y nuestros conciudadanos nos
traten como si no existiéramos o como si fuéramos extraterrestres. Somos seres humanos con el mismo
valor y reclamamos los mismos derechos...

Cuando se les pregunta, la mayoria de las personas, incluidos los politicos y otras autoridades, estdn de
acuerdo con nosotros. El problema es que no son conscientes de las consecuencias de este principio y no
estdn dispuestos a adoptar las medidas correspondientes.

Discurso de Bengt Lindqvist, Relator Especial sobre Discapacidades de la Comision de Desarrollo Social de
las Naciones Unidas, en el 192 Congreso de Rehabilitacion International, Rio de Janeiro.

Quinn y Degener, 2002, p.11
Capitulo 1.

La discapacidad como un modelo de derechos humanos

Considero relevante tener una percepcion clara de los valores que sustentan los DDHH antes de
ahondar y comprender la naturaleza y el significado de la perspectiva de la discapacidad basada en
los mismos. Quinn y Degener (2002) argumentan que los valores basicos de la mision de DDHH
constituyen “los cimientos de un sistema de libertades fundamentales que protegen contra el abuso
de poder y crea un espacio para el desarrollo del espiritu humano” (p.11), aluden a cuatro valores: la
dignidad, la autonomia, la igualdad y la solidaridad.

Las continuas situaciones de discriminacion y las barreras que viven las PD les impiden participar en
la sociedad en igualdad de condiciones, lo que hace que nos cuestionemos si la discapacidad es una
cuestion de DDHH. En la actualidad, las diferentes leyes, politicas y practicas vigentes nos plantean la
discapacidad desde los DDHH, pero hoy en dia se vislumbra la invisibilidad y marginacién que vive
este colectivo, los cuales no disfrutan en igualdad de condiciones de la diferente gama de DDHH,
siguen persistiendo ideas de modelos anquilosados desde los que hasta no hace mucho tiempo partia
la idea de la discapacidad, como el modelo Caritativo o Médico- Rehabilitador.

Cabe mencionar que en los Ultimos afos se ha dado un cambio revolucionario fundamentado en el
modelo Social, el cual se promovid por la propias PD, sus familias y las organizaciones de la sociedad
civil (OSC) del sector. Este enfoque que ha ido surgiendo a nivel mundial tiene sus cimientos en la
CIDPD (2006) que marco el cambio de paradigma y promovié la garantia en los mismos estandares
de igualdad, derechos y dignidad que el resto de ciudadanos (Victoria, 2013).

1.1 Aproximacion histérica a través de los modelos de la discapacidad

El tratamiento que se les ha dado a las PD desde la antigliedad hasta nuestros dias ha sufrido fuertes
variaciones, si bien, es un hecho que parte de un gran entramado, pues no es unanime la forma de
actuacion, y aunque resulte paraddjico conviven actualmente los diferentes modelos. En este
sentido, la critica hacia esta estructura tan rigida se hace presente en multiples textos e
investigaciones que niegan ese relato coherente y organizado que esta estructurado en pequefas
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parcelas, y que han ido evolucionando sistematizada y cronoldgicamente. Tal y como hace mencion
Velarde (2012), esta estructura tan definida viene marcada por convenciones que en multiples
ocasiones atentan contra la reconstruccién verosimil de los procesos histéricos.

La concepcién de la discapacidad atiende a dos perspectivas que han sido una constante historica: la
enfermedad y el pecado (Lain, 1961). La configuracién social y juridica se ha ido construyendo en
base a estas dos perspectivas que han generado un recurrente cuestionamiento: ¢la discapacidad es
una cuestion de DDHH? Actualmente la respuesta parece obvia, pero es un hecho que la concepcion
caritativa, que sigue permeando, es el resultado de una historia de persecucion, exclusién vy
menosprecio que ha hecho que las PD se vieran sometidas desde tiempos lejanos (Palacios, 2008).
Este hecho pone de manifiesto las dificultades sistematicas generalizadas en todos los ambitos de la
vida de las PD para ejercer sus derechos. A tal efecto, hablamos de discriminacién estructural,
refiriéndonos a este patron generalizado que margina a este colectivo en todos los ambitos de forma
reiterada, entendiendo que estos actos pasan de lo consciente y se instaura en el funcionamiento
cotidiano de nuestra sociedad e instituciones (Solis, 2017). Esto da lugar a la negacién del acceso en
diferentes espacios, asi como al aislamiento, provocando asimetrias entre individuos (desigualdad
vertical) y grupos (desigualdad horizontal). Teniendo como repercusién grandes contrastes que en
base a los sesgos y perjuicios favorece que las PD tengan mas barreras en el ambito educativo, laboral
y social, a pesar de los notorios avances normativos e institucionales existentes.

Esta evolucion histdrica se ha manifestado en el concepto y las representaciones simbdlicas en torno
a la discapacidad que ha conducido a cambios en los términos, la forma en la que nos expresamos,
las conductas y actitudes que tenemos ante las PD. En consonancia con los modelos cabe decir que
a dia de hoy permean a nivel mundial términos obsoletos y, como consecuencia, existe un continuo
e intenso debate en el campo de la discapacidad en relacién al constructo del propio término.
Entendiendo que el constructo es “una idea abstracta o general formada por partes o elementos
organizados, basada en un fendmeno observado, en el contexto de una teoria” (Schalock et al. 2007,
p. 116). Es decir, como a partir de los fendmenos y las conductas latentes que observamos en nuestro
entorno se van construyendo las ideas, un ejemplo de ello seria el autoconcepto entorno a la
discapacidad.

Siguiendo esta misma linea y profundizando en el lenguaje, podemos observar diferencias en cuanto
a las definiciones, entendiendo que existen operacionales y constitutivas entorno a la comprension
de la discapacidad. Esto es de gran utilidad para profundizar en la comprensién de la discapacidad y
su relacion con el funcionamiento social. Diversos autores coinciden (Wehmeyer, et al., 2008) que
una definicién operacional es aquella que define un constructo de forma que pueda ser observado y
medido, teniendo su utilidad en el diagndstico vy la clasificacion. En cambio, una definicidn constitutiva
entiende el constructo en relacién con otros constructos y ayuda en si a comprender las bases
tedricas del mismo.

Centrandonos en nuestro objeto de estudio partimos de la definicién que plantea Shalock et al.,,
(2007) sobre la discapacidad intelectual y la caracteriza por “limitaciones significativas en el
funcionamiento intelectual y en la conducta adaptativa manifestada en las habilidades conceptuales,
sociales y practicas. Esta discapacidad se origina antes de los 18 afios” (p.118). Esta definicion es

14



meramente operacional del constructo de la discapacidad, ya que hace referencia a otros constructos
como el funcionamiento individual y la conducta adaptativa, que a su vez estan moderados por la
nocién de limitaciones significativas que se define en términos de desviaciones tipicas por debajo de
la media.

Consideramos necesario puntualizar esta distincion porque nos sirve de ruta a la hora de profundizar
en los modelos. Por este motivo, vamos a hacer un recorrido terminolégico respecto a las PDI para
después entender desde que modelo se fundamenta. En este sentido, cabe decir que nos vamos a
centrar en los aspectos constitutivos referentes a la comprensién del constructo, es decir, a la idea
gue emana del concepto entorno a la discapacidad. Entendiendo que el nombre del término no se
asigna de forma arbitraria en la ciencia, sino captando de la forma mas eficaz posible la intencién del
constructo al que el nombre o término se refiere (Luckasson y Reeve, 2001)

Reconocemos asi la distancia en cuanto al constructo de discapacidad intelectual, término utilizado
hoy en dia, con el de retraso mental y términos similares como deficiente, subnormalidad, retrasado,
etc. El nacimiento de estos conceptos surge como constructo subyacente de varios supuestos
tedricos; el primero de ellos data de principios del siglo XX y reside la discapacidad en la persona,
respecto a esto se le proporciona la etiqueta de un rendimiento mental menor como consecuencia
de una deficiencia de la mente. Como refleja Wehmeyer et al. (2008), se sitla a Goddard como
pionero de esta concepcidn que diagnostica como una discrepancia entre la edad cronoldgica (EC) y
la edad mental (EM). Este hecho, configuro el término de retraso mental para nombrar el constructo
subyacente ante su aproximacion del término a la hora de referirse a un lento rendimiento de Ia
persona. Es importante destacar que en este caso no se utiliza para referirse a una forma de debilidad
mental sino al hecho de la lentitud mental, donde tiene una enorme influencia la concepcién médica.

La limitacion del concepto ante la inexistencia del funcionamiento social y adaptativo hizo que en
clasificaciones posteriores se afiadiera. En este sentido, los autores coinciden en que la definicion
actual de discapacidad intelectual ha tenido como constructo subyacente la nocién de limitaciones
en el funcionamiento humano.

En 1992 el Comité de Clasificacion y Terminologia de la Asociacion Americana sobre Retraso Mental
(AAMR; ahora AAIDD) modificé el constructo de discapacidad intelectual cuando adoptd el modelo
del funcionamiento humano. A pesar de que se visualizan pequefios avances, se siguié manteniendo
el término de retraso mental, ya que la discapacidad se manifestaba como un estado de
funcionamiento que dependia del ajuste entre las capacidades y las limitaciones de la persona, asi
como el contexto en el que se desenvuelve.

En este sentido se van perfilando los lineamientos del término de discapacidad y se van sentando las
bases de la interpretacién actual como una extension del modelo médico, que en un inicio concebia
la salud como un estado interiorizado y los problemas de salud como una patologia individual, es
decir, se trataba de un problema individual de cada persona. Entenderlo desde una patologia
individual ofrecia una perspectiva limitada para atender los problemas de salud de una persona, por
este motivo, Wood et al. (1989) presentaron un modelo multidimensional del funcionamiento
humano que supuso una ampliacién al modelo médico. Hablamos de la Clasificacion Internacional de
las Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) de la OMS (1980), que hace referencia al
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funcionamiento humano, el cual debe ser tenido en cuenta en todas las actividades vitales de la
persona. No fue hasta mas adelante que se tuvo en cuenta los factores contextuales (personales y
ambientales) como cruciales, para comprender el funcionamiento humano como un proceso
interactivo, no Unicamente lineal o causal.

Por lo tanto, el lenguaje peyorativo ha ido acompafiando a las PD a lo largo de la historia desde las
propias concepciones tedricas hasta expresiones despectivas, ofensivas e incluso insultantes que
emanan de las construcciones tedricas anteriormente mencionadas. Toda esta trayectoria ha
conformado una mentalidad negativa en torno al mundo de la discapacidad, que ha tenido una fuerte
carga de prejuicios y conceptos estereotipados que han sido muy dafiinos para este colectivo.

En efecto, el modelo del ser humano de la ilustracién se basaba en patrones de perfeccion que dejaba
al margen a las PD y con ello la dignidad humana de estas personas. Es preciso detenernos en este
concepto aunado a lo anterior expuesto para poder entender con detenimiento como se configuran
los modelos de la discapacidad. Para profundizar en ello planteo la siguiente definicion (De Asis Roig,
2008):

Es habitual considerar a la dignidad humana como el fundamento de los derechos. En este sentido,
este término se utiliza para hacer referencia a una serie de rasgos que caracterizan a los seres
humanos y que sirven para expresar su singularidad. Los DDHH se presentan como los
instrumentos que tratan de proteger esa dignidad. La dignidad es asi tanto el presupuesto de los
derechos como aquello que estos tratan de proteger (p.19)

Ciertamente, la idea de dignidad humana estd caracterizada por la capacidad y el desempefio de un
determinado papel social, que a su vez se ha trasladado a la concepcion de los derechos. Siguiendo
los lineamientos de Asis de Roig (1994), sostenemos que la teoria de los DDHH ha estado cimentada
sobre un modelo del individuo caracterizado por su capacidad. En este sentido el desarrollo de leyes
y politicas sociales es clave para la proteccién, el desarrollo de la dignidad vy, por lo tanto, de las
capacidades.

A pesar de ello, el reconocimiento de los derechos de las PD no se apoya en el reconocimiento de la
especificidad de unos sujetos desde una justificacion especial, sino desde la necesidad de generalizar
la satisfaccion de los derechos a aquellos que no los tienen satisfechos. Para comprender en
profundidad todo lo abordado vamos a hacer una aproximacion histérica y caracterizacion de los dos
modelos imperantes en el campo de la discapacidad, para ello vamos a seguir los lineamientos de
Palacios (2008).

En primer lugar, vamos a hablar del modelo de Prescindencia el cual tiene dos caracteristicas
esenciales: la justificacion religiosa de la discapacidad y la consideracién de que la PD no tiene nada
gue aportar a la sociedad, ya que se le considera improductivo y una carga. Cabe destacar, que dentro
de este modelo disciernen dos submodelos que, si bien coinciden en las causas, disciernen en cuanto
a las caracteristicas primordiales y las consecuencias.

Entender que la vida de las PD no merece ser vivida es el fundamento del submodelo Eugenésico. El
cual derivd en infanticidio y en respuestas sociales basadas en el temor y/o persecucion, como
consecuencia de la creencia acerca de su peligrosidad e innecesariedad para el desarrollo de la
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comunidad. En cambio, la exclusion es la caracteristica principal del submodelo de Marginacidn, que
entra en la analogia de subestimar a las PD ya sea por compasion o por temor. En este sentido, ya
sea por menosprecio o por miedo a la exclusidon son las respuestas sociales las que generan una mayor
tranquilidad. Cabe mencionar que en esta etapa ya no se cometen infanticidios debido a la influencia
del cristianismo, pero como consecuencia del submodelo anterior, la PD seguia siendo objeto de
burla y diversién

No hablamos de hechos homogéneos, sino cambiantes e influidos por las situaciones sociales que
vivian. Cabe destacar la construccién y desarrollo de la Inquisicion, ya que supone un cambio
sustancial en el tratamiento de las PD ante la culminacion de la llamada tradicion Demonoldégica. Esto
supuso que las PD fueran consideradas hijos del pecado y obra del demonio bajo una dominacion de
la supersticién. Debe aclararse, que juegan un papel relevante las personas con discapacidad
psicosocial, ya que las consideraban la prueba viviente de Satanas en los hombres. Pero, era un hecho
gue cualquier ser humano fisica 0 mentalmente diferente de la norma era objeto de acusacion de
brujeria, siendo relevante mencionar que a los no alborotadores se les permitia vagar en libertar
pensando que se les podia sanary, en el caso que no, segregar.

En segundo lugar, se vislumbra el modelo Rehabilitador que se fundamenta en causas cientificas y
dejan al margen las ideas religiosas. Sobre esto, las PD ya no son consideradas inutiles respecto a las
necesidades de la comunidad, sino que tienen algo que aportar en la medida que sean rehabilitadas
o normalizadas. El énfasis de este modelo se sitla en la persona y su deficiencia, caracterizada como
una anomalia patoldgica que impide a la persona realizar actividades que se consideran normales.
Entendiendo por normal aquello que pueden realizar la mayoria de las personas que no padecen
dichas discapacidades. En la tabla 1 vamos a hacer una comparacién entre el modelo Asistencial y
Médico para tener una mayor profundidad en las diferencias que de ello radica.

Tabla 1.

Comparacion modelo Asistencial y Médico

Comparacion de los La discapacidad como condicion La discapacidad como condicion
modelos individualistas tradicional, moral o religiosa meédica, rehabilitadora o individual

La discapacidad es un problema
médico que reside en el individuo: un
defecto o falla del sistema corporal
que es intrinsecamente anormal y
patoldgico. El impedimentoy la
discapacidad se combinan.

La discapacidad es vista como un
defecto causado por un fallo moral o
Significado un pecado. Incluye el mito de que,
cuando un sentido se ve perjudicado
por la discapacidad, otro se
intensifica.

Rechaza la visién de la discapacidad
como una lesién en el alma, pero
puede culpar a la persona o la familia
por los habitos de atencion médica
(por ejemplo, la personalidad tipo A

Es una vergiienza para la persona con
Implicacion moral discapacidad y su familia. La familia
debe soportar la naturaleza inmoral
que conlleva la presencia de un
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miembro de la familia con conduce al ataque cardiaco) y
discapacidad. promulga la visién de la discapacidad
como una tragedia personal.

Los pacientes se describen
clinicamente (por ejemplo el paciente
sufre de trisonomia, Sindrome de
Ejemplo Dios nos da lo que podemos soportar | Down o tiene una lesion en el nivel
C4) La persona con discapacidad es
vista como atipica anormal y
pataldgica.

A mediados de 1800 en adelante.
Supone el origen de la mayoria de las
instituciones y revistas de
rehabilitaciéon de los paises ricos.

Es el modelo mds antiguo de todos y
Origen sigue siendo el mas frecuente en
todo el mundo.

Se espera que los pacientes o clientes
utilicen los servicios ofrecidos por los
profesionales entrenados con la

promesa de curacion (la mejora de la

Espiritual divina o aceptacién. o .
P P condicion fisica en la mayor medida

Objetivos de Aumento de la fe y la tolerancia. . e .

. L L L posible), rehabilitacion (el ajuste de la

intervencion Encontrar significado y propdsito en - -
s afliccién persona a su condicién) o adaptacién

(ajuste a la vida como persona con
discapacidad.

Promueve la fe en la intervencién
médica y ofrece una etiqueta como
explicacion. Los avances médicos y
tecnolégicos como servicios clave del
estado de bienestar han mejorado las
vidas de las personas con
discapacidad.

La aceptacion de ser “elegido” para
tener una discapacidad, sentir una
relacion con Dios, tener un mayor
sentido de propdsito. Algunos
impedimentos se entienden como
evidencia de encarnacion espiritual.

Beneficios del modelo

Ser excluido de la familiay la
comunidad, sentimiento de
verglienza, tener que ocultar los
Efectos negativos sintomas de discapacidad. La
discapacidad expone las vidas
pecaminosas (pasadas y presentes)
de la familia.

Paternalismo, patologizaciény
promocion de la benevolencia.
Promueve el empleo de personas
externas y servicios para las personas
con discapacidad, quienes no son
incluidas en los procesos.

Nota. Recuperado de Pérez y Chhabra (2019, p.11).

La explicacién religiosa queda al margen y centra la discapacidad bajo un criterio meramente
cientifico- médico. Donde las causas de dicha discapacidad se concretan en las limitaciones que tiene
la persona. Por lo tanto, la PD es un ser humano que se considera desviado de una supuesta norma
estandar y por dicha razén se encuentra limitado a participar plenamente en la vida social.
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Por ello, la discapacidad es considerada una enfermedad y como consecuencia se promueve la
existencia de tratamientos para mejorar la calidad de vida (CV) de las personas afectadas a través de
medios de prevencion, tratamiento y rehabilitacién. Es un hecho relevante que en esa blsqueda de
la recuperacion de la persona, en la medida de sus posibilidades, nace la educacion especial como
herramienta ineludible para la recuperacion y la asistencia social. Esto se configura como el medio
principal de subsistencia junto con otras modalidades como son el empleo protegido? v la seguridad
social.

Este modelo va unido a la institucionalizacién donde también se albergaba a enfermos y pobres. Cabe
mencionar que la iglesia sigue jugando un gran papel entorno a la caridad, aunque el espiritu de los
establecimiento en los que se albergaban a las PD era mas médico que eclesidstico. Con el paso del
tiempo, y con ello la disminucién del poder del clero, el estado fue asumiendo muchas competencias
de laiglesia.

Ciertamente, y basandonos en lo anterior, es un hecho que este modelo genera una enorme
subestimacion con relacion a las aptitudes de las PD. Esto tiene como consecuencia respuestas
sociales basadas en una actitud paternalista, centradas en el déficit y basandose en un valor inferior
al resto de la poblacién.

1.2 El modelo social y su conexion con los derechos humanos

El modelo Social inicia a finales de la década de los afios sesenta del siglo XX, fundamentado en el
rechazo de las ideas que sostiene el modelo de Prescindencia y Rehabilitador. El cual nace de un
movimiento especialmente significativo, ya que son las propias PD y sus familias quienes toman la
iniciativa e impulsan los cambios politicos.

Los fundamentos de este modelo se pueden concretar en primer lugar en las causas que origina la
discapacidad que no son ni religiosas ni cientificas, sino sociales. Es decir, no son las limitaciones
individuales de la persona el problema en si, sino que es la propia sociedad quien las disefia. En el
sentido, de que la sociedad debe prever adecuadamente las necesidades de las PD dentro de la
organizacion social y, por lo tanto, prestar los servicios apropiados para que no existan barreras. En
segundo lugar, hace referencia a la utilidad de las PD dentro de la sociedad. Este modelo considera
que las PD tienen mucho que aportar a la sociedad sin distincién del resto de personas sin
discapacidad.

1 El empleo protegido, es una modalidad laboral disefiada para aquellas personas con discapacidad que pueden ejercer una
actividad profesional, pero la sociedad entiende que no es posible en el mercado ordinario, por presentar éste obstaculos
aun dificiles de sortear. Actualmente, el empleo protegido cuenta con 2 posibilidades (Fundaciéon adecco, 2020):

- Centros Especiales de Empleo (CEE): son empresas, publicas o privadas, cuya plantilla estd compuesta, al menos, por
un 70% de personas con discapacidad. Estos centros ofrecen a sus trabajadores un empleo remunerado y productivo:
estan concebidos para ayudar a las personas con discapacidad a superar barreras y su objetivo Ultimo es servir de
trampolin para la inclusion de las personas con discapacidad en la empresa ordinaria.

- Enclaves Laborales: consiste en el traslado temporal de trabajadores con discapacidad procedentes de CEE a las
instalaciones de una empresa del mercado ordinario, a la que suele llamarse empresa colaboradora. Para ello, se
firma un contrato entre dicha empresa y el CEE para la realizacién de obras o servicios desempefiados por los
trabajadores con discapacidad.
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Conforme a dichas ideas surgen conceptos que reivindican este cambio, tales como: inclusidon vy
aceptacién de la diferencia, entendido sobre la base de que toda vida humana es igual de digna. Para
ello se debe aceptar a las PD tal cual son y entender el sentido de la vida de estas personas en
consonancia con el resto de la sociedad. Esta permutacion supuso repercusiones politicas que van
aunadas al cambio de paradigma, en otras palabras, se empieza a rescatar capacidades en vez de
acentuar las diferencias.

Ciertamente, este modelo supuso una apertura de mente y con ello cambios que garantizasen las
mismas oportunidades. Respecto a la educacién, se empezd de hablar de educacion inclusiva y, en
Ultima medida, pensar en la educacion especial’. Pero el término de educacién inclusiva es un término
confuso, tal y como menciona Echeita (2011, 2006) algunos paises piensan en la inclusion como una
modalidad para tratar a las PD dentro del marco general de la educacion, en cambio a nivel
internacional el término es visto de una manera mas amplia y acoge y apoya la diversidad en todos
los alumnos. En este sentido, el autor plantea la amplia gama de concepciones que da al respecto de
la definicién a nivel internacional y crea disparidad al plantear el énfasis en lo que cada uno considere
relevante, aunque tenga de denominador comun la reduccién de la exclusion social.

Segun lo reflejado en diversos autores (Ainscow, et al., 2000; Dyson, 2001; Echeita, 2006, 2008, 2011,
2019; Escudero y Martinez, 2011) entendemos que la educacion inclusiva tiene como objetivo lograr
una educacién de calidad en base a dos cualidades que cualquier sistema y/o centro educativo debe
cuidar como son la excelencia y equidad (Lopez-Vélez, 2018). En este sentido, la inclusién educativa
esta relacionada con el acceso, la participacion y los logros de todos y cada uno de los alumnos, donde
se hace especial énfasis en aquellos que estan en riesgo de ser excluidos o marginados. Pero para
lograrlo es necesario no solo incidir en las politicas incluso en las practicas educativas, sino también
en la transformacion de la cultura.

Conforme a la idea de que la educacion inclusiva no es una metodologia, ni un principio, ni un valor
cito el planteamiento que hace Galvan (2019):

La educacion inclusiva es un derecho humano a vivir, aprender y desarrollarse con todas las
personas que conforman nuestra comunidad, incluida de forma principal, la escuela, sin olvidar el
resto de itinerarios que configuran el derecho al aprendizaje a lo largo de toda la vida. Presencia,
participacién y progreso del nifio y la nifia en el aula, y cuanto antes, son indicadores claves que
nos hablan de una verdadera educacién inclusiva. Mantener altas expectativas de logro para todo
el alumnado. Contar con profesionales altamente cualificados. Disefiar desde el principio de
accesibilidad universal materiales, tecnologia y entornos para remover obstdculos y promover la
igualdad de oportunidades. Sobre todo, un compromiso claro de los lideres del proyecto
educativo, son elementos necesarios para el éxito (p.2)

2 La educacién especial se entiende como el conjunto de recursos materiales y personales que el sistema educativo pone a
disposicién de determinados alumnos y alumnas para satisfacer sus necesidades educativas especiales. Por lo tanto, es un
servicio exclusivo para personas con discapapacidad y los servicios y contenidos que ofrecen son diferentes a los de alumnos
en escuelas regulares (UCO,2017)
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Por lo tanto, la meta de la educacién inclusiva se centra en buscar y lograr el maximo nivel de
desarrollo para todo el alumnado, independientemente de sus caracteristicas individuales. Cabe decir
que en la actualidad, sigue siendo anhelado y sobre todo en las PD se ve como utdpico o inalcanzable
debido a las malas experiencias que se han encontrado y se siguen encontrando en multiples
escuelas.

En cuanto a los métodos de subsistencia de las PD, desde este modelo se plantea la seguridad social
y el trabajo ordinario, dejando al margen y viendo como ultima opcion el empleo protegido.
Entendiendo por empleo protegido aquellas formas de trabajo para las PD que no pueden acceder al
empleo ordinario (Alonso-Olea, 2017). Es importante destacar que este modelo, a diferencia del
modelo rehabilitador no considera el empleo como la Unica forma de inclusién dentro de la sociedad,
y cuestiona el entramado social como herramienta para lograrlo verdaderamente.

Por ultimo, haciendo referencia a las respuestas sociales, se basa en la inclusion a través de la
igualdad de oportunidades de la que emana la accesibilidad universal®, el disefio para todos %y la
transversalidad de las politicas en materia de discapacidad. Entendiendo que es necesario el
reconocimiento en cuanto a la diferencia en el marco de los DDHH desde la base de la dignidad
humanay fortaleciendo la CV de cada una de las PD.

A pesar de los cambios politicos y la lucha permanente, el modelo Social actualmente sigue siendo
un ideal a alcanzar en diversos puntos tratados y con diferencias muy notorias respecto de un pais a
otro. Incluso cabria decir que dentro de un mismo pais dependiendo de la ubicacidn geografica
también existe un abismo en las concepciones. No obstante, es habitual convivir con ideas sobre todo
del modelo Rehabilitador.

A continuacion, presentamos la tabla nimero 2, en la cual abordamos una comparativo entre el
modelo médico-rehabilitador y social que nos permite reflexionar sobre la permanencia de estas
ideas en la sociedad.

3 Accesibilidad universal: la condicién que deben cumplir los entornos, procesos, bienes, productos y servicios, asi
como los objetos o instrumentos, herramientas y dispositivos, para ser comprensibles, utilizables y practicables por
todas las personas en condiciones de seguridad y comodidad, de la forma mas auténoma y natural posible (Ciudadania
Accesible, 2013)

4 Disefio universal: la actividad por la que se conciben o proyectan, desde el origen, entornos, procesos, bienes,
productos, servicios, objetos, instrumentos, dispositivos o herramientas, de forma que puedan ser utilizados por
todas las personas o en su mayor extension posible (Ciudadania Accesible, 2013)
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Tabla 2.

Comparativa modelo médico-rehabilitador y modelo Social

Caracteristicas Modelo Médico- Rehabilitador Modelo Social

Problema Esta en la persona Estd en el entorno y en la sociedad

Consecuencia de la ) )
) ) La diferencia Las barreras
discapacidad

Las propias PD participan en el disefio de las

Soluciones Disefiadas por expertos .
soluciones
, ) ) ) Eliminar las barreras fisicas, sociales,
BUsqueda Normalizar la discapacidad .
econdmicas y culturales
L ) Transversalidad en cuanto a la aparicion en
Politicas Especiales para PD o .
todas la politicas publicas
- Limitada de atencién a las PD en Los programas y acciones del gobierno
obertura . ) _
pequefios porcentajes incluyen todas las personas

Influencia de equipos técnicos con o
) o L Se crean las condiciones para el pleno
Influencia limitada participacién o consulta de )

o disfrute de los derechos
PD u organizaciones

No quiero pasar por alto el origen y la caracterizaciéon de este modelo, que como he dicho
anteriormente es realmente relevante ya que son las propias PD, especialmente las que vivian en
instituciones residenciales, las que toman la iniciativa e impulsan los cambios politicos y conceptuales
de los que hemos hablado, reorientando la atencidn hacia el impacto de las barreras sociales y
ambientales. De este modo, consiguieron la participacion politica de las PD y de las organizaciones
abriendo un nuevo frente a los derechos civiles y la legislacién antidiscriminatoria.

Sin embargo, un enclave al nacimiento del modelo Social es el Movimiento de Vida Independiente
(MVI). Multiples autores (Shapiro, 1994; Palacios, 2008; Velarde, 2012; Verdugo, 2008; Pérez- Bueno,
2016) sitlian a Ed Roberts como precursor de este movimiento y avances como la creaciéon de Centros
de Vida Independiente, que permitieron la difusion de los derechos civiles de las PD, sus familias y
profesionales, proclamando un nuevo ideal de autonomia. Consiguiendo que se escucharaalas PDy
se entendiera que nadie conocia mejor los deseos y necesidades de las PD que las propias PD. Esto
supuso un cambio en la propia organizacién de los centros ofreciendo servicios que tomaban en
cuenta las decisiones de las PD y se empezaron a disefiar programas ajustados a sus necesidades,
gustos e intereses.

Por lo tanto, el MVI defiende que las PD no deben ser apartadas de la sociedad, es decir, también
pueden residir donde viven los demads y puedan llevar a cabo su proyecto de vida, tomar las riendas
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de su vida, pudiendo decidir y gestionar todo aquello que les concierne, incluidos los apoyos que
necesitan, y permitiéndoles equivocarse. Este movimiento ha propiciado un cambio significativo en
la percepcion de las PD y supuso una apertura al modelo Social, que garantiza la igualdad de
oportunidades.

Si bien, este movimiento tiene una gran envergadura en el dmbito del derecho, pero, ¢hasta qué
punto este paradigma tiene cambios en cuanto a la consideracion de los DDHH?

1.2.1 Conexiones entre el modelo social y los valores que sustentan los derechos humanos

Consideramos fundamental entender los DDHH como referencia desde la cual se aborde el tema de
la discapacidad. Entendiendo la moralidad publica que emana de los DDHH, en el sentido que
constituyen un criterio de legitimacion vy justificacion (Asis de Roig, 2016). En el caso de las PD, los
DDHH deben estar dirigidos a equilibrar el acceso al ejercicio pleno de sus derechos y oportunidades,
donde se favorezca que se desarrollen libremente conforme a sus proyectos de vida. Este
reconocimiento estd inspirado por los movimientos sociales de las PD en la década de los sesenta
gue han potenciado que la discapacidad sea considerada como una construccion sociocultural dentro
del discurso de los derechos.

Quiero puntualizar que los DDHH son universales, politicos, civiles, econdmicos, sociales y culturales,
aunque parezca una obviedad pertenecen a todos los seres humanos, incluyendo a las PD. Por ese
motivo, y recalcando todo lo anterior debemos tener claro que las PD deben gozar de sus DDHH y
libertades fundamentales en términos de igualdad y sin ningun tipo de discriminacién. Aunque a dia
de hoy sigan existiendo controversias en cuanto al principio de universalidad, reflejo de la dificultad
gue encuentran las personas en situacion de vulnerabilidad, entre las que se encuentra las PD, para
desarrollar sus derechos.

De este modo, Victoria (2013) afirma que “debe producirse un transito de ciudadano invisible, debido
a las enormes barreras a las que se enfrentan continuamente, a ciudadanos iguales y participativos,
por su integraciéon en la vida de la comunidad” (p. 819). Esto es reflejo a lo aludido en el apartado
anterior y va en consonancia a la transformacién en la forma de percibir y tratar a las PD, proyectado
del cambio del modelo de Rehabilitacién al modelo Social, que enfatiza la cuestion de la discapacidad
como una cuestion de DDHH.

Diversos autores (Palacios, 2008 vy Victoria, 2013) plantean que el modelo Social se encuentra
intimamente relacionado con los valores esenciales que sustentan los DDHH, como la dignidad
humana, la libertad personal y la igualdad. Estos valores propician la inclusién social y sientan las
bases de determinados principios como son la autonomia personal, la no discriminacién, la
accesibilidad universal, normalizacién del entorno, didlogo civil, entre otros.

Vamos a introducirnos brevemente en cada uno de estos valores de la mano de Palacios (2008) para
conocer con mayor detenimiento el modelo Social. Empezando con la idea de dignidad humana y sus
implicaciones en el contexto de la discapacidad, y en este sentido nos cuestionamos, édifiere el valor
de las PD con el resto de personas sin discapacidad? La percepcién a nivel mundial es que la
valoracion como persona a las PD es negada (Zola, 1989), por este motivo, es necesario reforzar la
idea de que las PD tienen un papel en la sociedad que se debe atender con absoluta independencia
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de cualquier consideracion de utilidad social y econdmica. Siendo por ello necesario reforzar la nocion
de dignidad humana considerada como uno de los pilares fundamentales de los DDHH.

Asis de Roig (2016) plantea que la teoria de los DDHH estd fundamentada sobre un modelo de
persona, con esto quiere decir que esta caracterizada principalmente por la capacidad para razonar,
sentir y comunicarse. Esto genera controversia, en la medida en que aquellas personas que no
presenten dichas capacidades podrian tener atribuidos, pero no justificados desde la idea de dignidad
humana. Por este motivo, el autor afirma que debe ser replanteado y, para ello se establece tres
ideas que se deberian reflexionar: las capacidades, la potencialidad de las capacidades y la dignidad
de las posibilidades.

En referencia a la dignidad y como conclusion se debe establecer como una condicién invulnerable e
innata de cualquier persona. Diferenciada de una vida digna, que debe ser desarrollada a través de
la ética privada y en la medida de cada ser humano.

Respecto a la igualdad y sus implicaciones en el contexto de discapacidad, lo relacionamos con una
de las premisas fundamentales del modelo Social que se justifica en el valor implicito, inestimable e
intrinsecamente iguales en lo que se refiere a su valor. Pero esta idea es proyectada en muchas partes
del mundo desde la filosofia de “iguales pero separados” que genera discrepancias en cuanto al
fundamento y el trato en si.

Justificandolo desde la concepcidn de igualdad, que no es equivalente a que no existan diferencias
entre las personas, sino que va orientada a aquellas sociedades que tienden a adoptar un criterio
inclusivo respecto a las diferencias humanas y tiene en cuenta a las PD de forma positiva. Para ello se
requiere que se valore de forma eficaz la diferencia que implica la discapacidad y se requiere de
medidas y acciones que compensen de algun modo la desigual distribucién de los recursos ante la
opresién social vivida por las PD.

En este sentido, la respuesta que se brinda desde el derecho frente a las PD y otros grupos con mayor
vulnerabilidad social ha sido implementar férmulas legislativas antidiscriminatorias desde la
perspectiva de la igualdad de oportunidades.

Pero para lograrlo es necesario estructurar y ampliar un marco fundamentado en el significado real
de la discapacidad dentro del contexto social actual, que apueste por una verdadera inclusion social
y econdmica, traducida en la completa participacién de las PD. Que atienda a las normas nacionales
e internacionales de Bienestar Social, DDHH, la democracia y los principios de la ciudania.

1.3 El tratamiento de la discapacidad desde el derecho: relevancia de la convencién internacional
de los derechos de las personas con discapacidad

El cambio de perspectiva sobre la discapacidad y en consonancia el reconocimiento de los derechos
de las PD es promovido por la ONU, que ha realizado un arduo trabajo en generar disposiciones
internacionales con el fin de sensibilizar y concientizar a los gobiernos y a las propias sociedades. Un
ejemplo de ello es el documento que se establece como base en la identificacion de las PD como
colectivo necesitado de proteccion, las Normas Uniformes (1993), donde se manifiesta que el estado
debe adoptar medidas de proteccion especiales para garantizar el ejercicio de los derechos
universales por parte de las PD.
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Esta situacion ha tenido efectos positivos en cada uno de los estados parte, vislumbrandose a través
del avance de legislaciones internas hacia una perspectiva de la discapacidad basada en los DDHH.
Del mismo modo, las OSC que se ocupan de cuestiones de discapacidad también se posicionan desde
los DDHH, y empiezan a hacer un mayor énfasis en las presuntas violaciones de los DDHH de este
colectivo.

1.3.1 Tratados de derechos humanos aplicables a la discapacidad

Para entender en profundidad este cambio, consideramos relevante identificar los tratados de DDHH
aplicables a la discapacidad entendiendo que son ajustables a todos los seres humanos y tan sélo dos
de ellos contiene una mencion especial a las PD (Pacto Internacional de Derechos Econdmicos,
Sociales y Culturales, 1966 y la Convencién de los Derechos del Nifio, 1989). A pesar de ese vacio
normativo en materia de discapacidad en los tratados de DDHH, Palacios (2008) nos facilita dos
observaciones que son relevantes destacar: por un lado, es que pese a los avances y las grandes
posibilidades que estos brindan a las PD, no se ha obtenido el suficiente provecho; y, por otro lado,
a pesar del mencionado silencio normativo, los mecanismos de vigilancia de dichos tratados pueden
y en algunos casos han utilizado sus procedimientos de trabajo para interpretar o aclarar el alcance
de los derechos reconocidos en materia de discapacidad.

Este proceso ha instado desde la Comision de DDHH de la ONU a urgir a los érganos de vigilancia a
tener en cuenta los DDHH de las PD, en base a cada uno tratados principales en materia de los DDHH
desde la promocion y la transversalidad del mismo.

Cabe destacar como eje central de los DDHH, la Carta Internacional de DDHH, compuesta por tres
documentos fundamentales: la Declaracién Universal de los DDHH (1948), los Derechos Civiles y
Politicos (1966), y el Pacto Internacional de los Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (1966).
Para entender con mayor detenimiento la perspectiva de la discapacidad vamos a analizar estas tres
piedras angulares.

Debido al contexto en el que surgid la Declaracion Universal de los DDHH tras la || Guerra Mundial,
se centrd principalmente en garantizar los DDHH a toda la poblacién que habia vivido grandes
barbaries. Esto focalizo la discapacidad en un modelo Médico, ante las consecuencias fisicas que dejo
la guerra y Unicamente las PD eran vistas como pacientes, no como personas que asumen su vida con
discapacidad (Urmeneta, 2010). Por lo tanto, la atencién de las PD estd en consonancia con el resto
de la poblacidon y esta situacion dura bastantes afios a pesar del desarrollo de pactos y otros tratados.
Por lo que esto tiene graven consecuencias y se vislumbra en la brecha social que se origina en el
colectivo, situandose con una alta vulnerabilidad y en una posicién de desigualdad en comparacion
con el resto de la poblacién.

En 1966 surge el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos, respectivo tratado multilateral
general que reconoce derechos civiles y politicos y establece mecanismos para su proteccién vy
garantia. Palacios (2008) divide en cuatro grupos los derechos atendiendo a los relativos a la
existencia humana vy la integridad de la persona. En lo referente a las PD puede vislumbrarse en
algunas practicas relacionadas con personas con discapacidad psicosocial que se encuentran en
instituciones; los relacionados con la libertad y seguridad de la persona, un ejemplo de ello seria la
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libertad de circulaciéon en cuanto a la accesibilidad del transporte publico, la accesibilidad cognitiva®,
etc.; también el derecho a formar una familia y otros relacionados, donde se hace mencién a
derechos que a dia de hoy siguen siendo vulnerados en las PD como por ejemplo, contraer
matrimonio, formar una familia, etc.; y, por ultimo, los derechos politicos, como la libertad de
pensamiento, de opinion, de reunidn pacifica, a participar en la direccion de los asuntos publicos y a
la igualdad. En este sentido, interfiere en todos los derechos ya que a las PD no se les brinda la
oportunidad de ser activos politicamente.

Este mismo afio surge el Pacto Internacional de Derechos, Econdmicos, Sociales y Culturales, el cual
desde la perspectiva de la discapacidad se agrupa en cuatro lineas principales: derecho general a la
no discriminacion y el derecho a la igualdad entre hombres y mujeres, derechos que facilitan la
participacién, derechos con la participacién en el lugar del trabajo, derecho a la salud, derecho a la
seguridad social, derecho a un nivel de vida adecuado y derecho a tomar parte en la vida cultura,
entre otros. El comité de vigilancia de este pacto en una de sus observaciones (N°5, 1994) insta a los
estados a que adopten medidas de trato preferente o especial para reducir las desventajas
estructurales y conseguir la plena participacion e igualdad dentro de la sociedad para las PD.

Dicha observacion hace un reconocimiento especial a la necesidad de desarrollar una legislacion
especifica para las PD, sobre la base de la no discriminacién y la necesidad de realizar los ajustes
razonables pertinentes. Cabe destacar que esta observacién supone un reconocimiento a la demanda
del modelo Social y una apertura en el derecho hacia las PD.

1.3.2 Soft law comobase de la discapacidad en materia de derechos humanos

En este apartado pretendemos adentrarnos en aquellos instrumentos de proteccién de DDHH
especificos en materia de discapacidad. Partiendo de las normas no vinculantes o soft law entendidas
segln Rubio (2014) como “modelo regulativo, deliberativo y participativo que fomenta e incentiva el
compartir la informacién y el aprendizaje mutuo entre los diferentes actores implicados, en la
regulacion y experimentacion de nuevas estrategias de cooperacion y negociacion” (p. 48). Este
enfoque nos permite que los propios actores, es decir, las PD, las familias, las OSC y todos los agentes
vinculados se conviertan en unidades constituyentes que aprenden desde si y entre si. A su vez,
permite poner en cuestionamiento las ideas que por tradicidn estan instauradas vy las rigidas formulas
de regulacion existentes. Atendiendo al ambito de la discapacidad ha permitido la evolucion gradual
de las politicas e ideas y, a su vez, ha potenciado el paso de la esfera de asistencia social y la medicina
hacia un modelo de DDHH.

La Asamblea General y el Consejo Econdmico y Social establecieron en la década de los afios 50 las
primeras resoluciones relativas a la prevencién de la discapacidad y a la rehabilitacion de las personas
afectadas. De estos documentos emanan un modelo médico-rehabilitador que es coherente con el
paradigma que existia en la época, entre los que se encuentra, la Declaracion de los Derechos del
Retrasado Mental (1971) y la Declaracion de los Derechos del Impedido (1975). Ambos documentos

5 La accesibilidad cognitiva es la condicion que deben cumplir los textos, carteles, tecnologia y pictogramas para que todas
las personas puedan entenderlos facilmente. Es decir, la accesibilidad cognitiva pretende hacer el mundo mas facil de
entender. Forma parte de la accesibilidad universal, junto a la accesibilidad fisica y la accesibilidad sensorial (Plena
inclusion, 2018)
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suscitan la proteccién de las PD como titulares de derechos, los cuales deben ser ejercidos en
igualdad de condiciones y sobre la base del respeto de su autonomia como sujetos morales.
Asimismo, se empieza a recalcar varios derechos de suma importancia como la educacién,
capacitacion y rehabilitacion, sin olvidar los econdmicos y sociales.

En los afios 80 se dio un paso importante hacia la instauracion del modelo Social a nivel internacional,
viéndose reflejado a través de la proclamacion del afio internacional de los impedidos por la
Asamblea General de las ONU (1981) y el Decenio de Naciones Unidas para las Personas con
Discapacidad (1983- 1992), con la aprobacion del Programa de Accion Mundial para las Personas con
Discapacidad (1982). De este modo, estos documentos empiezan a proyectar el reclamo del modelo
Social, en cuanto a que acepta que es la sociedad la que debe adaptarse y lograr ser accesible para
todos.

Uno de los objetivos del decenio comprendia la elaboracion de una convencion para la eliminacion
de toda forma de discriminacion contra las PD. Este decenio culminé con la elaboracion del
instrumento, pero no fue aprobado por la Asamblea General de la ONU, a pesar de ello, aunque no
fuera vinculante supuso una herramienta paradigmatica en los que concierne al tratamiento y la
proteccion de las PD. Hablamos de las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades de las
PD (1993), que suponen una orientacion en la esfera de la discapacidad vy, por ello, han sido
consideradas como el estandar bdsico legal internacional a los efectos de la adopcidn de programas,
leyes y politicas en relacién con la discapacidad. El inconveniente de las Normas Uniformes es que de
su cumplimiento emana un compromiso moral y politico de los estados para adoptar las medidas que
logren laigualdad de oportunidades de las PD. El hecho de que no sea obligatorio hace que a menudo
los paises no lo vean como un tema en el que hay que incidir, aungque en ocasiones la aplicacion de
un numero relevante de ellos, genera la proyeccién en otros.

Por lo tanto, las Normas Uniformes suponen un reclamo fundamentado en el modelo Social donde
se busca el garantizar que las PD tengan los mismos derechos que el resto de personas, se reconocen
los obstaculos sociales y las consecuencias que estos tienen para la plena participacion y las
necesidades de las OSC que se encuentran inmersas en estos procesos.

En el campo de la salud mental se establecieron los Principios para la Proteccion de los Enfermos
Mentales y el Mejoramiento de la Atencién de la Salud Mental (1991). Este documento es clave en
cuanto al reclamo de la libertad, el debido proceso legal y la no discriminacion, enfatizando la
dignidad y la autonomia de las personas con diagndstico de enfermedad mental.

También destacan tres informes emitidos por la ONU que tuvieron una gran repercusién: principios,
orientaciones y garantias de las personas recluidas por mala salud mental o que padecen trastornos
mentales (1986), los DDHH y las personas con discapacidad (1993) y DDHH y Discapacidad. Uso actual
y posibilidades futuras de los instrumentos de DDHH en las ONU (2002). Destacan la situacion juridica
de continua desventaja que viven las PD y los abusos generalizados que son incluso mayores en
comparacioén de cualquier otro grupo vulnerable.

Todo ello tuvo repercusién en la transicién desde un modelo Médico a un modelo Social en cuanto a
la concepcion por parte de la OMS. Cuyas clasificaciones se basan en que la discapacidad es un rango
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de aplicacion universal de los seres humanos vy, por lo tanto, no un identificador Unico de un grupo
social. Nos basamos en el principio del universalismo implicando a todos los seres humanos que
tienen de hecho o en potencia alguna limitacion en su funcionamiento corporal, personal o social
asociado a una condicion de salud (Egea y Sarabia, 2001)

La Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) surge en 1980
con idea de traspasar la idea de enfermedad y promueve una clasificaciéon donde las consecuencias
estan en el individuo, tanto en su propio cuerpo, como en su personay en su relacion con la sociedad.

El objetivo planteado en la versién de 1980 de la CIDDM, se centra en traspasar las barreras de la
enfermedad, entendida en su concepcion cldsica. Para ello intenta ir mas alla del proceso mismo de
la enfermedad y clasificar las consecuencias que esta deja en el individuo tanto en su propio cuerpo,
como en su persona y en su relacion con la sociedad. Esta primera clasificacion distingue tres
conceptos (Egea y Sarabia, 2001, p.16):

- Deficiencia: es toda pérdida o anormalidad de una estructura o funcion psicoldgica, fisiolégica
0 anatomica.

- Discapacidad: es toda restricciéon o ausencia (debido a una deficiencia) de la capacidad de
realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal para un ser
humano.

- Minusvalia: es una situacién desventajosa para un individuo determinado.

Son multiples los investigadores los que rechazan esta definicién, fundamentados en las propias
criticas de las PD ante su relacion con clasificaciones médicas. Aunque este hecho también fue
positivo porque es en la primera clasificacion que tiene en cuenta la dimensidn social, pese a que
reforzo la estigmatizacién de este colectivo, ante la proliferacidon de la elaboracion de diagndsticos y
clasificacién del déficit por parte de los profesionales sanitarios.

No fue hasta el afio 2001, la publicacion de una nueva clasificacién Internacional del Funcionamiento,
la Discapacidad vy la Salud (CIF) por parte de la OMS, que engloba el término de discapacidad al de
deficiencia, limitacion en la actividad y restricciones en la participacién. Asi mismo, se persigue
proporcionar un abordaje desde una perspectiva multiple, a la clasificacion del funcionamiento y la
discapacidad como un proceso interactivo y evolutivo desde un enfoque biopsicosocial.

1.3.3 La convencion internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad: derechos
humanos y libertades sin discriminacion

Tras un largo camino de trabajo y reivindicacion impulsado por las propias PD y respaldado por
instituciones de DDHH y OSC se aprueba el 13 de diciembre de 2006 en sede de la Asamblea General
de la ONU la CIDPD y su Protocolo Facultativo. Convirtiéndose en la primera convencion internacional
sobre los DDHH que se aprueba en el siglo XXI.

Es un hecho que la ratificacion de la CIDPD y su Protocolo Facultativo se hizo con inconmensurable
rapidez por parte de un gran nimero de paises. Este documento tiene el caracter de un instrumento
juridico vinculante, y por ello obliga a los Estados que lo ratifiquen, con el fin de adoptar y desarrollar
politicas de no discriminacion y medidas de accion en favor de los derechos de las PD, entre ellas la
propia adaptacion de sus ordenamientos juridicos. No obstante, quedd un vacio en cuanto a la
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aplicacion y la supervision, generando el no cumplimiento de acciones que promuevan el
reconocimiento de los derechos, el reconocimiento de la igualdad ante la ley y la eliminacion de
cualquier practica discriminatoria.

Situamos a México como pais promotor de la CIDPD, el cual ratificé el 30 de marzo de 2007.
Actualmente se contabiliza un total de 153 Estados signatarios y 106 ratificaciones (Oficina del Alto
Comisionado para los DDHH. y la Oficina Regional para América del Sur, 2010). Continuando abierta
para mas firmas y ratificaciones de diversos estados.

Hemos hecho mencién al arduo trabajo que supuso lograr el desarrollo de la CIDPD, siendo reflejo el
afio 1987 como el inicio de los primeros planteamientos. Durante una Reunién de Expertos
encargados de examinar la aplicacion del Programa de Accion Mundial se hace el primer
planteamiento y ese mismo afio se presenta un esbozo por Italia en la cuadragésima sesién de la
Asamblea General y en 1988 volvié a intentarlo Suecia, pero ambos casos no tuvieron éxito. Los
motivos que promovian el rechazo se sustentaban en los propios paises y, sobre todo la dificultad de
ratificacion debido a la no concepcion de la discapacidad como motivo de discriminacién (Rodriguez,
2006)

La repercusién de los informes de la ONU anteriormente mencionados supone una apertura en la
concepcion de la discapacidad desde los DDHH, y con ello un mayor cuestionamiento por parte de
los estados e incisidn en el tema por parte de la PD. A su vez, en la cumbre mundial de organizaciones
no gubernamentales celebrada en Beijing en el afio 2000, se sugirid una vez mas la necesidad de una
convencion y comprometio a los jefes de estado y a las propias OSC participantes, en el esfuerzo de
alcanzar un instrumento juridicamente vinculante.

El hecho que covirtié precursor a México fue la propuesta de un comité especial al fin de elaborar la
Convencién (Debate General correspondiente a la sesiéon nimero 56), y por el que se desarrollé la
Resolucion 56/168 de diciembre de 2001. Esta Resolucién fue apoyada por muchas OSC a nivel
mundial y propicio el trabajo por parte del comité especial que empezd a funcionar desde un enfoque
holistico en las esferas de desarrollo social, humano y la no discriminacion. Cabe mencionar que
fueron 8 las sesiones celebradas por parte de este comité en el periodo comprendido de 2002 a 2006,
concluyendo con la redaccién y posterior a probacién de la CIDPD.

Ahora bien, la puesta en marcha de la CIDPD establece el reconocimiento de los DDHH en las PD y
establece las correspondientes obligaciones de los Estados para lograrlo, entre las que se destacan:
1) El estado debe garantizar el disfrute de los derechos de las PD sin discriminacion y en igualdad de
condiciones que el resto de personas. Para ello cada estado estd obligado a promover y proteger los
derechos de las PD; 2) También establece que instituciones a nivel nacional e internacional seran las
encargadas de hacer efectiva la Convencidn y dar seguimiento; 3) A nivel internacional, se establece
el CDPD, cuyo cometido consiste en prestar asistencia a los estados en la aplicacién de la Convencidn,
y una conferencia de los estados partes, encargada de examinar todos los aspectos relacionados con
la aplicacidon. Aunque como ya hemos hecho mencién el control y el seguimiento no esta definido
con exactitud.
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Respecto a la estructura y el contenido de la CIDPD cabe mencionar que esta compuesta por 50

articulos y siguiendo el resumen que establece la guia de formacion de la serie de capacitacion para

profesionales N°19 (2014), la recapitulamos en la tabla nimero 3.

Tabla 3.

Estructura y contenido de la CIDPD

Articulo Contenido Caracteristicas
A En él se establece el contexto general y se exponen
Preambulo Contexto General ) )
importantes cuestiones de fondo.
Se establece el objetivo que es: promover, proteger y asegurar
o 0 SN el goce plenoy en condiciones de igualdad de todos los DDHH
. roposito )
y libertades fundamentales por todas las PD, y promover el
respeto de su dignidad inherente.
Define conceptos clave de la Convencion como: la
Art. 2 Definiciones comunicacién, el lenguaje, la discriminacion por motivos de
discapacidad, los ajustes razonables y el disefio universal.
L Tienen una gran importancia a la hora de interpretar y poner
Art. 3 Principios generales L. , .,
en prdctica los derechos y otros articulos de la Convencidn.
o Se determina quiénes tienen la obligacion de ocuparse de esos
Art. 4 Obligaciones generales L ]
derechos, qué tienen que hacer y cudndo.
e Constituye un sélido marco de no discriminacién e igualdad
uestiones ) -
) i que repercute en todos los derechos de cardcter civil, cultural,
intersectoriales L o . )
econdmico, politico y social que en ella se consignan.
Como novedad, la Convencion establece una serie de medidas
gue imponen a los Estados la obligacion de hacer algo que
resulta necesario para garantizar los derechos. No obstante,
Art.5al 30 . h tales medidas no guardan una relacion directa con un derecho
erechos ) ) )
en particular. Entre ellas cabe mencionar las relacionadas con
Concretos o o o
lo siguiente: la toma de conciencia, la accesibilidad, las
situaciones de riesgo y emergencias humanitarias, el acceso a
la justicia, la movilidad personal, la habilitacion y
rehabilitacién, los datos y estadisticas, la cooperacién
internacional.
Se basa en la practica anterior de los tratados de DDHH que se
ocupaban de la cooperacién internacional, habitualmente en
articulos relacionados con el progresivo ejercicio de los
» derechos econémicos, sociales y culturales.
Cooperacion L ) . )
Art. 32 ) ) En otras palabras, la cooperacién internacional, incluida la
internacional o i ]
cooperacion para el desarrollo, constituye un medio para
poder ejercer los derechos y mejorar la aplicacién de la
Convencion; el desarrollo y los DDHH no son partes separadas
de la Convencion, sino que estan interrelacionados.
Medidas de aplicacion El Art. 31 dispone que los Estados partes recopilardn
Art. 31 al 33

y seguimiento

informacién adecuada, incluidos datos estadisticos y de
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investigacidn, que les permita formular y aplicar politicas, a fin
de dar efecto a la Convencion. En el Art. 33 se exponen las
diversas medidas que los Estados partes han de adoptar para
establecer marcos nacionales de aplicaciéon y seguimiento.

Art. 34 al 39 Comité institucional. Establece el CIDPD, el cual esta facultado para

A partir del articulo 34, la Convencién detalla su estructura

recibir y examinar informes periddicos de los estados partes.

Art. 40 con el fin de considerar todo asunto relativo a la aplicacién de

) La Convenciodn establece una conferencia de los estados partes
Conferencia de los

Estados partes B
la Convencidn.

Art. 41- 50 Disposiciones finales firma, la ratificacién y la entrada en vigor y otros requisitos

La Convenciodn establece los procedimientos necesarios para la

pertinentes.

Todos estos articulos que comprende la CIDPD tienen un designio que se basa en la sustitucion de un

enfoque Asistencial o Médico respecto de la discapacidad por un enfoque Social y de DDHH. Para

ello, los principios generales recogidos en el Art.3 nos ayudan a interpretar en estos términos

teniendo en cuenta los siguientes conceptos:

El respeto de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la libertad de tomar las
propias decisiones, y la independencia de las personas: el reconocimiento de la dignidad
inherente se establece desde el Preambulo de la Declaracién Universal de los DDHH con la
afirmacion (1948, p.7): “la dignidad inherente de todos los miembros de la familia humana es
la base de la libertad, la justicia y la paz en el mundo”. En este sentido, entendemos que el
potencial de la dignidad del ser humano estd presente en cada uno, sin embargo, puede ser
promovido por el reconocimiento, el cuidado o puede ser alterado por el maltrato de otro ser
humano (Furstenberg, 2015). Por ese motivo, es importante y responsabilidad de cada uno el
promover la dignidad presente en cada ser humano o el valor de cada persona. Respecto a las
PD se refuerza el valor de sus opiniones y experiencias, promoviendo la eliminacién de
perjuicios y estereotipos. Respecto a la autonomia individual se entiende que las PD estan en
igualdad de condiciones con los demas y pueden tomar sus propias decisiones, con el apoyo
individualizado necesario.

La no discriminacion: entendemos que la discriminacién consiste en otorgar un trato de
inferioridad dentro de un grupo, a algunos de sus miembros, por un motivo determinado, ya se
trate de la raza, la religion, el sexo o, para el caso que nos ocupa, la discapacidad (Jiménez y
Huete, 2013). Pero este principio no solo abarca la prohibicién de actos discriminatorios.
También atiende la adopcién de medidas de proteccién y la eliminacién de barreras que
impiden la inclusion efectiva de las PD.

La participacién e inclusion plenas y efectivas en la sociedad: se fundamenta en el derecho a la
participacidén en la vida politica y publica. En este sentido, las PD son ciudadanas de pleno
derecho, los cuales también pueden elegir a sus gobernantes y ser designados por otros como
representantes publicos. Por ello, se considera la inclusion en todas las areas de la vida de una
persona un aspecto basico para tener CV.
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- Elrespeto por la diferencia y la aceptacion de las PD como parte de la diversidad y la condicidon
humanas: nos situamos en la capacidad y en la voluntad que se demuestra para cambiar de
actitud en la forma que aceptemos la diversidad y, en consecuencia, rechacemos los
posicionamientos, medidas o politicas que, directa o indirectamente, supongan una
discriminacion negativa o una exclusiéon de las PD. El respeto por la diferencia entrafia aceptar
a otras personas.

- Laigualdad de oportunidades: se refiere a ese sistema digno y justo que esta al alcance de
todos, entre ellas las PD. La clave estd en el reconocimiento de las diferencias entre las personas
y atendiendo a las mismas, garantizar las mismas oportunidades y el disfrute de sus derechos.

- La accesibilidad: entendemos que una caracteristica basica del entorno segin Huerta (2006)

“es la condicidon que posibilita el llegar, entrar, salir y utilizar para el objetivo con que fueron
construidos, las casas, las tiendas, los teatros, los parques y espacios publicos, las oficinas
publicas, los lugares de trabajo, etc.,” (p. 21). Al respecto, la accesibilidad es la condicion
necesaria que permite que las personas participen en las actividades econdmicas y sociales,
pero para ello debemos entenderla en relacién con tres formas basicas de la actividad humana:
movilidad, comunicacién y comprensién.
Debemos entender que todas las personas, no Unicamente las PD, segln sean sus capacidades
funcionales o mentales, se encontraran con barreras en su capacidad de movimiento, en sus
comunicaciones o fuentes de informacién y en su posibilidad de comprension de mensajes,
instrucciones, instrumentos o sistemas. Los efectos de dichas barreras pueden llegar a causar
la exclusion social de las personas afectadas siendo mas habitual en las PD.

- Laigualdad entre el hombre y la mujer: se debe reconocer los mismos derechos al hombre y la
mujer en igualdad y arbitrar los medios adecuados para garantizar la posibilidad de ejercer sus
derechos. En el caso de las PD, la invisibilidad de las mujeres las ha mantenido en una situacién
de discriminacién de género grave, ya que comparado con el resto de mujeres los efectos que
en ellas recaen son peores (Peldez y Villarino, 2013).

- El respeto a la evolucién de las facultades de los nifios y las nifias con discapacidad y a su
derecho a preservar su identidad: como un proceso positivo y propicio a la maduracién,
autonomiay autoexpresion del niflo. Respaldado también por la Convencién sobre los Derechos
del Nifio (1989).

Como podemos comprobar la CIDPD plantea un revolucionario cambio de enfoque sustentado en Ia
inclusién o exclusién que generamos, asi como, en la forma que construimos y diseflamos nuestras
sociedades. Unido con el concepto de discapacidad que resulta de la interaccién entre las personas
con deficiencias y las barreras que evitan su participacidon en la sociedad. Este concepto en continua
evolucién no aparece recogido de forma cerrada en la CIDPD, pero el marco de la misma se basa en
el entendimiento del entorno externo y las actitudes que lo configuran son los factores que
desempefian el papel crucial en el entendimiento de esta circunstancia.

Ciertamente, la Convencion no define con exactitud el concepto, pero sefiala que incluye a “aquellas
personas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al
interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad,
en igualdad de condiciones con las demas” (Art. 1, Propdsito, CIDPD). Pero también subyacen otras

32



ideas relevantes que dan los lineamientos en el concepto de la discapacidad como: a) concepto que
evoluciona b) no es un problema médico, sino una interaccion entre una deficiencia y su entorno c)
la Convencion abarca todos los tipos de discapacidad, es decir, no se limita a personas concretas, sino
que incluye a las personas con discapacidades fisicas, mentales, intelectuales y sensoriales a largo
plazo d) Se clasifican las barreras y no a los seres humanos (Oficina del Alto Comisionado de la ONU,
2014)

Otro aspecto clave y que va unido al concepto, es la referencia que hace la Convencién hacia la
ignorancia. En este sentido, el desconocimiento en materia de discapacidad puede ser nocivo. Por
ese motivo, la CIDPD promueve la toma de conciencia.

Por lo consiguiente, ien qué recae importancia de la CIDPD? En primer lugar, en el reconocimiento
de los derechos de las PD en igualdad de condiciones y establece obligaciones a los efectos de
respetar tales derechos, donde juega un papel sumamente importante el estado encargado de
adoptar las medidas para que estos derechos se respeten. Sobre todo, y lo seguimos recalcando, es
el reconocimiento de la discapacidad como una construccién social que debe eliminar las barreras
que impiden que participen plenamente las PD.

Por ultimo, quiero hacer mencidon al Protocolo Facultativo de la CIDPD, entendido como aquel
instrumento juridico internacional e independiente que completa y complementa la Convencidn, el
cual fue elaborado por los estados que ya la habian ratificado. En si, este instrumento sirve para
reforzar los DDHH de las PD vy las reservas estan permitidas en la medida que no sean compatibles
con el objeto y propésito de la Convencidn y del Protocolo.

Es de gran importancia este Protocolo ya que reconoce la competencia del CDPD de recibir
denuncias, que son denominadas comunicaciones, en las que se afirmen las violaciones de la
Convencién. A su vez, brinda la oportunidad de realizar investigaciones de violaciones graves una vez
reciba informacion fidedigna.

1.4 Convivencia paraddjica de los modelos de la discapacidad

A lo largo de este capitulo hemos podido observar la evolucién y los cambios que han vivido los
paradigmas y modelos sobre |a discapacidad que se evidencian a través de la practica cotidiana del
contexto y que son reflejo de discursos, normativas y politicas.

Han sido afios de arduo trabajo sobre todo potenciado por las propias PD y sus familias, asi como por
las OSC, para lograr alcanzar el modelo tedrico y politico en el que estamos asentados. Aunque es
preciso argumentar que hoy en dia sigue siendo necesario dar pasos en cuanto a la CV y los apoyos
en base a los derechos de este colectivo en el fundamento y la practica diaria.

Entendemos el concepto de discapacidad como un concepto que evoluciona y resulta de la
interaccién de las personas con el entorno, pero la presencia de otras ideas nos permite
reconsiderarlo a lo largo de la historia. De ello emana el contraste que en la actualidad sigue
circulando entre el modelo Asistencial, Médico y Social, si bien en los dos ultimos impera un mayor
énfasis. Favoreciendo el proceso de “etiquetaje” de las PD que se ha ido construyendo sobre la base
de los criterios médicos psicoldgicos y de observacion y deteccion de habilidades y competencias
para el aprendizaje (Cuenca, 2013).
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Las consecuencias de convivir con otros modelos hacen que se siga aprobado en diferentes contextos
la consideracion de “sujetos de conmiseracion” o “con problemas que se pueden resolver” a las PD.
Por lo tanto, que sea algo comun que el peso de la discapacidad recaiga en el individuo. Esto requiere
de una transformacién social que no solo abarque las normas sociales sino el contexto en si para
lograr una efectiva participacion en la sociedad y el reconocimiento de sus derechos.

En si, es necesario e incluso cabria decir urgente eliminar todas concepciones que deriven de un
modelo que no sea proveniente de un modelo Social de DDHH. Un ejemplo de ello son las
consecuencias que derivan del modelo Médico, cuya concepcidn social se basa en la discapacidad
contemor, lastima e inseguridad (Alfaro, 2017). Asu vez, y atendiendo a la CIDPD resulta inconcebible
la convivencia con esos paradigmas que derivan en acciones estigmatizantes que van en contra de
los DDHH. Por ello, en los multiples informes del CIDPD hace incidencia en aquellas practicas y
politicas que potencian esta situacion.

Por lo tanto, es importante que nos asentemos no solo tedricamente en un modelo Social de la
discapacidad, sino que se proyecte al marco normativo y a las practicas sociales comunes. En el
sentido que los anteriores modelos van en contra de la CIDPD situando a la PD como una carga para
la sociedad e inferior al resto de poblacion sin discapacidad. Al respecto, el modelo Social permite el
reconocimiento de DDHH que los anteriores modelos habian negado, a su vez, respeta los valores
esenciales, promueve la eliminacidon de barreras y potencia la inclusion social.

Estos modelos tedricos de los que hemos hablado suponen un esquema que captan y examinan de
forma diferente el mundo de la discapacidad, esto a su vez permite la generacién de nuevas hipdtesis
y permite la evaluacién de situaciones que estan mas alla de las esferas de nuestra propia incluencia
(Llewellyn y Hogan, 2000). Por lo tanto, los modelos de la discapacidad nos facilitan la explicacion de
la circustancia ante fendmenos abstractos y elementos de conceptualizacién y de representacion
(Altman, 2001). Por lo tanto, estos modelos permitieron pasar de una perspectiva individualista desde
la que era abordada la discapacidad, como son el Asistencial y Médico, a una perspectiva global.

Si bien, y como se ha hecho mencidn, la coexistencia de los modelos supone que siga persistiendo
una mirada individualista hacia la discapacidad, donde se focaliza en la persona las “deficiencias” y
“limitaciones”. Esto nos presenta un panorama estremecedor al visualizar escasos circulos en los que
se aborda la discapacidad desde el modelo Social. Este modelo que pone en el centro a la PD tiene
beneficios que atafien a toda la sociedad, en este sentido, queremos destacar tres beneficios
fundamentales que suponen la ruptura con los otros modelos (Shakespeare, 2010): a) su efectividad
politica, ya que este modelo ha generado movimientos de reivindicacion social donde los
protagonistas de los mismos son las propias PD; b) su efectividad instrumental, al sefialar que para la
liberacion de las PD se deben eliminar barreras sociales; c) su efectividad psicoldgica, porque
promueve el empoderamiento y la mejora de la autoestima de las PD vy, a su vez, han creado un
sentimiento positivo en cuanto a la conciencia de identidad. Por lo que este modelo, en su globalidad
ha generado cambios significativos en la forma en la que se ven y son tratadas las propias PD. Si bien,
la coexistencia con los otros modelos siguen siendo un detonante para el desarrollo de barreras que
impiden el ejercicio de sus derechos y obligaciones.
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Por lo que los distintos enfoques desde los que se puede abordar la discapacidad, tienen efectos en
diferentes niveles y supone un impacto social, que a su vez demanda la necesidad de un trabajo
interdisciplinar entre areas como son la salud, justicia y educacion, con la finalidad de realizar un
abordaje conjunto que permita definir una relacién entre sujeto y sociedad basada en el respeto y el
derecho. Esto ha tenido consecuencia en el desarrollo de los DDHH y con ello se ha podido ver una
clasificacién en tres generaciones (Alfaro, 2015). A tal efecto, hablamos de una primera generacién
que esta constituida por aquellos derechos que estan orientados a garantizar libertades como el
derecho a la vida y la identidad; una segunda generacién, constituida por los derechos econdmicos,
sociales y culturales entre los que destacamos el derecho a la salud y la educacién; y una tercera
generacion, que atiende a las tensiones producidas por aspectos relacionales y contextuales, un
ejemplo de ello seria el derecho a la paz, consumidor y calidad de vida.

Por lo que esta Ultima generacién de DDHH, atiende de una forma mas especifica al modelo Social,
ya que esta orientado a responder las relaciones de poder que a su vez promueven la ideologia con
un modelo homogéneo (Freedman, 2013). Respecto a estas generaciones de leyes, la diferencia
radica en la comprension de la discapacidad como una afeccién al natural desempefio de la persona
en sus inicios, en cambio en el enfoque de derecho la comprende desde la interaccién con las
barreras y las oportunidades. En el contexto actual, podemos ver sobre todo una construccion de la
discapacidad desde un enfoque médico los cuales han sido tensionados con el enfoque de derecho.

Como consecuencia, las leyes que en cierta forma promueven la inclusién y la igualdad de
oportunidades han supuesto una transformacion, la cual no se ha proyectado de forma inmediata en
un cambio actitudinal en la sociedad. Por lo que siguen persistiendo mitos, perjuicios y estereotipos
gue ondean bajo las PD y suponen un continuo de barreras que no les permiten alcanzar la realidad
del paradigma Social. Al hablar de estereotipos y prejuicios, consideramos necesario matizar ante la
estrecha relacion de los conceptos. Al respecto, entendemos por estereotipo: “aquellas creencias
populares sobre los atributos que caracterizan a un grupo social, por ejemplo las mujeres, las PD,
etc., y sobre las que hay un acuerdo bdsico” (Mackie, 1973, p.431). En cambio, por prejuicio
entendemos: “el conjunto de juicios o creencias de caracter negativo con relacién a un grupo social”
(Gonzalez, 1999, p.79), esto esta basado en las generalizaciones derivadas de informacion erronea e
incompleta que termina separando (Gonzalez y Leal, 2010). A su vez, los prejuicios estan constituidos
por estereotipos que son siempre de caracter negativo y en el fondo encierran un trato
discriminatorio, debido a la reaccién social ante estos. Como se puede observar, ambos conceptos
estan unidos al concepto de actitud como fendmeno compuesto por tres componentes: lo cognitivo
(lo que se del asunto), afectivo (las emociones que suscita) y conductual (la conducta que como
consecuencia desarrollo).

El efecto de los mitos y prejuicios es tal, que ha impedido la plena participacién y el reconocimiento
de los derechos de las PDI. Donde una gran responsabilidad recae en la propia sociedad bajo las
diferentes relaciones de poder que imperan en la dependencia y negacién de derechos de diferentes
grupos sociales. Esta construccidn social es fruto de un componente conductual asociado al prejuicio,
conocido como discriminacién, es decir, aquella conducta que esta relacionada con la falta de
igualdad en el tratamiento otorgado a las personas en virtud de su pertenencia al grupo o categorias
sociales en cuestién (Gonzalez, 1999). En este sentido, los estereotipos tienen una funcién muy
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importante respecto a la socializacion del individuo. Ya que facilitan la identidad social, la conciencia
a pertenecer a un grupo social, esto es como consecuencia de la pertenencia a un grupo social, ya
que al aceptar e identificarse con los estereotipos dominantes de un grupo, se favorece la integracion
ael

Respecto a las PD, culturalmente se ha proyectado y se ha visto influenciado por una serie de
prejuicios, estereotipos y mitos que refuerzan la actitud desigual hacia dicha poblacién. Esto es fruto
de los estereotipos que limitan fisica, emocional y socialmente el desarrollo integral de la poblacion
qgue lo enfrenta, que va de la mano de actitudes y sentimientos de lastima, compasion, repulsién,
miedo, segregacién y discriminacion (Gonzalez y Leal, 2010). A pesar de los avances y los cambios en
cuanto a nuevos paradigmas, siguen existiendo percepciones y actitudes diferentes al modelo Social
que sitla a la PD en el centro y las barreras en la sociedad.

En el caso de las PDI sigue ondeando la percepcion equivoca de las limitaciones que padecen y esto
se proyecta sobre miedos exagerados y expectativas reducidas que potencian la discriminacion de
este colectivo. Esto favorece que sean tratados como sujetos pasivos los cuales deben ser
administrados, en lugar de sujetos activos que pueden disfrutar como el resto de ciudadanos de sus
derechos y obligaciones.

A su vez, todas aquellas ideas que las personas se han formado a través del tiempo respecto a las PDI,
se conocen como mitos. Estos se desarrollan sobre la base de determinados prejuicios, estereotipos
y el desconocimiento hacia este colectivo. Teniendo graves consecuencias que repercuten
directamente en las actitudes y practicas sociales hacia las PDI. Entre los mitos que destacamosy que
hoy en dia siguen presentes son los siguientes: 1) las PDI estan enfermas; 2) las PDI dan lastima por
su condicion y deben ser tratados como tal; 3) todas las PDI tienen un limite en su aprendizaje y no
van a aprender nada por mas que nos esforcemos; 4) solo pueden estudiar en escuelas especiales y
llegar a los niveles basicos; 5) las PDI son nifios eternos; 6) las PDI no pueden ser independientes; 7)
las PDI no pueden formar una familia; 7) las PDI tienen que tener empleos especiales en continua
supervision; 7) las PDI tienen un gran deseo sexual; 8) las PDI no pueden representarse, defenderse
y hablar por si mismos; 9) las PDI necesitan proteccién y supervision en todas las esferas de su vida.

Rechazando todas esas ideas que subyacen a las PDI, estas en un posicionamiento ante el CERMI
(2018) reclaman que las PDI son ciudadanos como el resto, que cada persona tiene sus capacidades,
gustos, suefios y necesidades particulares y la necesidad de los apoyos para su desarrollo y calidad
de vida.
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Es muy guay que haya un dia dedicado al reconocimiento de las personas con discapacidad. Para mi la
<<discapacidad> es la otra cara de la palabra <<confianza>>. Cuando te das cuenta que ninguna discapacidad
tiene por qué impedirte tener una gran vida, entonces crece un fuerte sentimiento de <<confianza>>

Jessica Long (ONU, 2005)

Capitulo 2.

Las personas con discapacidad intelectual: el derecho a vivir independiente
y ser incluido en la sociedad

2.1 Del retraso mental a la discapacidad intelectual: evolucidn del concepto y criterios

El capitulo anterior nos da la perspectiva desde la cual observar la evolucién de la discapacidad para
comprender con mayor profundidad a la hora de adentrarnos en nuestro objeto de estudio. Si bien,
como hemos observado se visualizan periodos de progreso y retroceso que nos plantea esa
perspectiva diacrénica vivida. En este apartado queremos detenernos y profundizar en la evolucidon
del concepto de discapacidad intelectual, incidiendo en los criterios y aspectos significativos de la
historia que han influido.

Entendiendo que no hay una historia Unica de la discapacidad, sino una historia particular como la
planteada por Scheerenberger (1984) que formula en un clasico como es la Historia del Retraso
Mental. En este sentido coincido con lo planteado por Aguado (1995):

Es decir, cada sociedad tiene en cada momento histdrico unas determinadas necesidades y unos
valores sociales (contexto social), en funcién de los cuales se establece lo que es adecuado
socialmente y lo que resulta inadecuado (diferencia), unos encargados (expertos) que precisan la
forma de distinguir (criterios de seleccién) a los sujetos (diferentes), el calificativo con que se les
ha de reconocer (terminologia), la funcion que han de desempefiar en la sociedad (papel social) y
el trato que se les ha de otorgar (tratamiento) (p.20)

Por lo tanto, la variacion en la concepcidn, tratamiento, terminologia, papel asignado por la sociedad,
etc. de las PD a la largo de la historia ha resultado de grandes variaciones en la que juega un papel
muy relevante cada sociedad concreta. Incluso entendiendo que no es unisono y la documentacion
en cada una de las épocas es variada. Con ello impera la dificultad para una comprensién mas
completa. En el caso de las PDI vamos a tener considerables dificultades a la hora de introducirnos
en las singularidades de su recorrido histérico debido a la peculiaridad del campo (Aguado, 1995).

2.1.1 Revision histdrica del concepto de discapacidad intelectual

Vamos a adentrarnos en la construccion histérica del concepto y el tratamiento de la discapacidad
intelectual desde su presencia a lo largo de toda la humanidad. Partiendo del retraso mental como
una categoria diagnodstica definida arbitrariamente, la cual a lo largo de los afios ha cambiado
sustantiva y asiduamente (Landesman y Ramey, 1989). Entendiendo la perspectiva que utiliza cada
autor para adentrase en el tema, vamos a analizar dos cldsicos como son Scheerenberger (1983,
1987) que se centra en las etapas de la historia y Aguado (1995) que atiende a las revoluciones en
salud mental, intentando rescatar de ambos aspectos que consideramos relevantes para entender la
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trayectoria. Si bien, para desarrollarlo vamos a hacerlo organizando y delimitando la informacién a
través de un breve recorrido entre cuatro grandes épocas, siguiendo la clasificacién de Rodriguez
(2012) y complementandolo a su vez con los aspectos relevantes que nos brindan (Varloon, 2009;
Verdugo, 1999, 2003 y 2008)

A lo largo de cada una de estas etapas vamos a poder observar como se va evolucionando de
concepciones organicas o biologicistas a concepciones psicométricas a principios del presente siglo
(Verdugo, 1994). Con posterioridad se ha ido avanzando pausadamente en concepciones
multidimensionales con el inicio de la definicion de la Asociacién Americana del Retraso Mental
(AAMR) (Luckasson, et al, 1992) hasta las formulaciones del dia de hoy.

Edad antigua (desde la prehistoria hasta el siglo V d. C.)

La deficiencia mental ha estado presente a lo largo de toda la humanidad. En el caso del hombre de
la prehistoria y antigliedad se sitlan entre dos grandes corrientes que califican como medicina
pretécnica (Lain, 1988): el empirismo, fundamentandose en la experiencia y la evidencia; y la magia,
con la atribucién a poderes extrafios que sélo se intersectan con rituales. En ese continuo de
enfermedad y pecado en el que transcurre la discapacidad. Es frecuente en esta época y se puede
contemplar hasta bien avanzado el siglo XVII que toda discapacidad relacionada con la mente sea
equiparable a enfermedad mental (Hipdcrates, 460-370 a. C.), la cual era el resultado de malos
espiritus. Sin embargo, se ha podido contemplar en las culturas Grecorromanas de la antigiiedad
clasica excepciones en la concepcion y tratamiento de la discapacidad intelectual (Medina, 2010).
Esta misma autora clasifica la Antigliedad Clasica como iniciadora en el cambio de paradigma de los
problemas mentales.

Destacamos a Confucio (551-479 a.C.) como promotor de la responsabilidad y ayuda a los mas
débiles. A su vez, en paises como la India persistia la existencia de posturas ambivalentes hacia que
conviviesen practicas de exterminio con actitudes compasivas (Aguado, 1995). Por otro lado, en la
cultura Egipcia existian todo tipo de discapacidades y ha sido visible en momias signos de algun tipo
de enfermedad mental. En cambio, en la sociedad Palestina, el Tora tiene cierta sensibilidad hacia la
discapacidad intelectual haciendo referencia a aspectos como la medicina, la higiene o la sanidad
publica (Scheerenberger, 1984).

Un hecho relevante que influye en el ritmo de la historia fue la transmision del enfoque bioldgico y
natural de la discapacidad intelectual trasmitido por los médicos griegos de la antigua Roma. Si bien
“la mayor aportacion del mundo romano no deriva de la medicina sino del derecho, ya que por
primera vez se reconoce, en el ambito legal, que el estado mental del acusado puede ser un
atenuante de la pena” (Medina, 2010, p. 13). A partir de esta afirmacion se vislumbra la concepcién
gue tenia esta sociedad sobre la discapacidad intelectual. Al respecto, y atendiendo a la capacidad
de obrar que tiene de forma innata cada persona, Cicerén (106-43 a.C) sostuvo que la crisis de la
capacidad intelectual quita la responsabilidad de las acciones. Aunque en esta época y atendiendo all
contexto, la consideracion legal era Unica del juez y cualquier dictaminacién sobre el estado mental
dejaba al margen a los médicos.
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Personajes que tuvieron una gran influencia en la medicina en Roma, son Asclepiades de Prusia (124-
40a.C.), Cornelio Celso (s. | d.C.), Galeno (129-199 d.C.) o Sorano de Efeso (s. Il d.C.) que humanizaron
su practica hacia PD. Pero es importante destacar que el trato recibido por estas personas se veia
influido, por factores como el linaje, la clase social, la cultural y el grado de discapacidad intelectual
(Scheerenberger, 1984). Por lo que estd afirmacién nos da a entender que el trato que recibe en
Roma una PDI es muy variado y dificil de generalizar.

Pero no cabe duda que el cristianismo primitivo produjo cambios rotundos que transformo la idea de
cémo concebir a los que eran considerados débiles y, por lo tanto, a las PD.

Edad Media, Renacimiento y Reforma (S. V al S. XVI)

Es un hecho decisivo la forma en la que concluimos la etapa anterior, ante la singularidad que se toma
en Europa Occidental ya que segln Aguado (1995) “gira en torno a la eclosion de la tradicién
demonoldgica” (p. 56). Fruto de ello, en este periodo tiene un papel relevante la Inquisicién y el poder
del diablo, donde subyace la posesién diabdlica como causa fundamental de la deficiencia mental.
Aunque se contrapone con los avances que nos hace presente Aguado (1995), ante la aparicion del
principio de inmutabilidad de la deficiencia, si bien, esto no serd algo comun en la mayor parte de las
personas con deficiencia mental.

Pero la ideologia que manifestaban los primeros cristianos bajo esa actitud caritativa y trato
humanitario a los mas débiles “considerando a los deficientes y enfermos mentales como inocentes
del Sefior” (Aguado, 1995, p.56), la cual también es proyectada por el mundo arabe (Mahoma, 569-
622), empieza a perder fuerza y coexisten con practicas de brutalidad, tratos duros, crueles y
desprecio por su condicion humana (Garcia, Pérez y Berruezo, 2005). Por lo que predomina en este
periodo es la ambivalencia influenciada por las religiones, que por un lado empiezan a condenar el
infanticidio y, a su vez, el rechazo, la persecucién y considerarlos locos, herejes, brujas, delincuentes
y vagos estaba a la orden dia.

Es relevante la afirmacién de Scheerenberger (1984), ya que muestra como en esta época se
identifica y se diferencia la discapacidad intelectual de otras deficiencias y, a su vez, se empieza a
entender como algo que es irrecuperable en el ser humano. En la que permea una influencia médica-
humanista, que es visible a través de la creacién de sanatorios mentales con tratamientos
humanitarios en la zona del Cairo, que seran los precursores de los manicomios que se empezaran a
expandir en el periodo siguiente. Cabe destacar las aportaciones de médicos drabes como Avicena y
los hispanos Avenzoar, Averroes, Maimonides, asi como Hipdcrates, que plantea la unién de la
memoria y el habla causado por lesiones cerebrales y establece diferentes niveles (Scheerenberger,
1984), que van en consonancia con lo que hoy entendemos por funcionamiento intelectual. También
destacamos a Avicena (980-1037) que profundiza en el tratamiento de las enfermedades infantiles
como meningitis y la hidrocefalia, Averroes (1126-1198) como precursor de ejercicios de
rehabilitacion, Maimdnides (1135-1204) con su teoria de los humores al funcionamiento intelectual,
entre otros.

Durante la Alta Edad Media, se multiplicaron el nimero de asilos o instituciones de socorro a cargo
de comunidades religiosas, no tanto por las ideologias que emanaban, sino como consecuencia de
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las Cruzadas en Medio Oriente. La guerra contra los reinos arabes en la peninsula Ibérica y las
invasiones Nérdicas, causaron innumerables epidemias que azotaron el continente europeo, por lo
que hubo un considerable aumento de las PD. Bajo dos cambios sustanciales que influiran en el
siguiente periodo, ante la culminacién de la tradicion demonolégica. Un ejemplo de ello es la defensa
de los tratos humanitarios a las PD por parte de Santo Tomas de Aquino (1225-1274).

El Renacimiento atrae el interés por el cuerpo y su anatomia, favoreciendo el desarrollo de la cirugia
y una mejora notable en la medicina. Siguen persistiendo prdacticas en la Edad Media, pero empieza
a proliferar los pequefios avances en base a la inmutabilidad de la enfermedad y deficiencias
mentales (Aguado, 1995).

Por lo que comienza una disminucion del poder del clero con la Reforma, y con ello el estado empieza
asumir competencias que antes estaban en manos de la iglesia. Esto dio una apertura legislativa y de
asistencia a los mas necesitados, por ejemplo, con la Ley de los pobres (1601) en Inglaterra. Pero la
Reforma no supone un alivio para los considerados “deficientes”, ante la consistencia de ideas
provenientes de la relacién de los retrasados con Satanas por Lutero (1483-1546) y Calvino (1509-
1564).

Finalmente cabe destacar el desarrollo y la proliferacién en cuanto al reconocimiento legal de la
idiocia, teniendo como precursor la ley establecida por Eduardo | de Inglaterra. Emanado de la misma
idea de la concepcidn de distractor en forma de bufones o la pérdida de sus bienes por el hecho de
tener discapacidad.

Rodriguez (2012), clasifica esta época como una de las mas oscura en el trato hacia las PD, aunque al
final de la misma se vayan estableciendo algunos cimientos reformistas en el tratamiento de la
discapacidad tras el movimiento Renacentista.

Edad Moderna (XVI al XVIII)

El inicio de esta época destaca con grandes aportaciones en el campo de la discapacidad intelectual
donde se sefiala (Scheerenberger, 1984; Aguado, 1995; Rodriguez, 2012):

- La definicion de las clases de la discapacidad intelectual y la diferencia entre los tipos de locura.
Esto produjo la relacién de algunas patologias a la concepcion de discapacidad intelectual. Un
ejemplo de ello fue el cretinismo (Paracelso, 1493-1541)

- Los primeros antecedentes de la educacion especial (Pedro Ponce de Ledn, 1520-1584), ante el
reconocimiento de la educabilidad de las personas con discapacidad. Si bien, en las PDI el proceso
fue mas lento y en ocasiones las practicas dirigidas a otras discapacidades supuso una mayor
repercusion en el acceso a la PDI.

- También empiezan a aparecer propuestas en base a la graduacién de la discapacidad intelectual
siendo pionero Félix Plater (1536-1614), el cual realizé una de las primeras definiciones del
concepto.

- Asuvez, se planted las convulsiones de la epilepsia como un origen de la discapacidad intelectual
(Franciscus Sylvius, 1614-1612), y se empezd a hacer propuestas de tratamientos como los
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cuarenta y cinco que propone Robert Pemell (1635-1653), siendo clave en las concepciones
futuras del retraso mental (Planella, 2009).

A pesar de los avances, la segregacion indiscriminada y el internamiento hacen que los S.XVII y XVl
se denominen el Gran Encierro. Aunque se van introduciendo de una forma mas clara y precisa las
propuestas efectivas a esta concepcién.

Destacamos la propuesta de la prevencidén en materia de discapacidad intelectual, cuyo pionero fue
Walter Harris (1647- 1732), que relaciona el consumo de alcohol de la madre con el debilitamiento
posterior en la inteligencia del bebe. A partir de esta propuesta se empieza a relacionar las anomalias
del feto a otros factores y se toman precauciones o medidas por adelantado para evitar un dafio, un
riesgo o un peligro en la persona.

Edad Contempordnea (finales XVIII hasta la actualidad)

Como consecuencia de la trayectoria anterior es una época de publicaciones claves que marcaran el
ritmo de la historia. Un ejemplo de ello fue la obra monografica sobre los defectos congénitos
(Phillippus Jacobus Duttel, 1702), Philippe Pinel (1801) publica Traité medico-philosophique sur
I"aliénation mentale, otras obras que atienden a la frenologia con la teoria del imbécil moral y la
relacién con la antropologia criminal (Franz Joseph Gall, 1758-1828), y la relacién de las medidas del
craneo que permiten deducir determinadas caracteristicas de los individuos (Samuel G. Howe, 1801-
1876) entre otros. Cabe destacar en cuanto a la descripcidn y clasificacion de formas cinicas asociadas
a la deficiencia mental a pioneros como a Esquirol, Seguin, Down, Ireland, Bourneville, Duncan vy
Millar. Destacando de sus aportaciones (Aguado, 1995):

- Esquirol (1772- 1840), realiza el primer cambio sustancial diferenciando la enfermedad mental
de la deficiencia mental, dentro de la cual distingue niveles de imbecilidad e idiocia. También es
considerado un reformador de las instituciones psiquiatricas.

- Down (1826-1896), conocido especialmente por su descripciéon del sindrome que lleva su
apellido. La clasificacidon que propone es étnica de la idiocia congénita y el término imbécil lo
reserva al enfermo mental.

- lIreland (1832-1909), publica en 1887, On Idiocy and Imbecility, el primer tratado
verdaderamente exhaustivo sobre la deficiencia mental que comprende materias como
definicién, etiologia, incidencia, educacion y legislacion.

- Bourneville (1840-1909), presenta una clasificacién de la deficiencia mental basada en criterios
anatémicos, que incluye ocho variedades de idiocia.

- Duncany Millar, publican en 1866, A Manual for the Classification, Training, and Education of the
Feebleminded, Imbecile, and Idiotic. A diferencia de las anteriores clasificaciones de orientacion
médica, basan la suya en la conducta, incidiendo especialmente en la potenciacion de las
capacidades mediante la debida asistencia médica y educacion.

Ahora bien, en la segunda mitad del S.XIX es donde se produce un avance mas notable en cuanto a
la identificacion de sindromes y enfermedades asociadas a la discapacidad intelectual, como por
ejemplo (Scheerenberger, 1987): enfermedad de Von Recklinghausen (1863), sindrome de Laurence-
Moon (1866), sindrome de Sturge-Weber (1879), enfermedad de Bourneville-Pringle (1880),
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enfermedad de Tay-Sachs (1881), enfermedad de Gaucher (1882), sindrome de Pelizaeus-
Merzbacher (1885) o enfermedad de Marfan (1896).

Ahora bien, en esta época destaca el desarrollo y la consolidacidn de asociaciones profesionales como
la Association of Medical Superintendents of American Institutions for the Insane (1842), la
Association of Medical Officers of American Institutions for Idiotics and Fleebleminded Persons (1876),
Association of Medical Officers of American Institutions for Idiotics and Fleebleminded Persons (1876),
que en la actualidad es conocida como la AAIDD.

El S.XIX se consolida como el inicio de las instituciones asistenciales y el compromiso paulatino de los
gobiernos que se van responsabilizando de esa atencién asistencial. A pesar de estos progresos en
cuanto a la definicion, la identificacion, los métodos pedagdgicos y la creacion de instituciones
asistenciales; el trato a las PDI seguia siendo cruel y negativo (Aguado, 1995). Esta época también
esta caracterizada por la publicacién de la obra de Charles Darwin, El origen de las especies (1859),
gue tal y como menciona Rodriguez (2012): “convertiria a los discapacitados en el blanco del
darwinismo radical” (p.32). Afirmacion que manifiestan diversos investigadores expertos en el tema
(Gonzalez-Pérez, 2003).

El siglo XIX se consuma con el inicio de la segunda revolucion en salud mental y el inicio del
psicoanalisis y conductismo, que afectan de una forma rotunda a la concepcién de la discapacidad
intelectual (Aguado, 1995). Consecuentemente, la evaluacién de la inteligencia y la comparacion de
individuos con y sin discapacidad es lo que predomina a inicios del S.XX. Aln asi, discurren dos
enfoques en cuanto a las orientaciones en la concepcion a la discapacidad intelectual, aquellas con
un enfoque organicista que afianza la identificacién de la discapacidad a multiples formas clinicas y
con un enfoque social, que se centraria en las deficiencias comportamentales (Scheerenberger, 1984)

Aguado (1995) nos plantea que los aspectos que predominan en las definiciones de discapacidad
intelectual a principios de S.XX siguen persistiendo a dia de hoy, como son la apariencia temprana, el
funcionamiento intelectual disminuido y las incapacidades para adaptarse a las exigencias de la
sociedad. Entre los investigadores reconocidos de la época destacamos la primera métrica de
inteligencia desarrollada por Binet (1857-1911) y Simon (1873-1962), la propuesta de cociente
intelectual (1912) por Stern (1871-1938), el planteamiento de la vida adulta independiente asociado
a las PDI (1973) por Tredgolg, la escala de madurez social de Vineland, que se basa en la conducta
adaptativa que es desarrollada por Doll.

También tiene un papel importante la manera en que se retoman las ideas evolucionistas de la época,
que incluso derivan en miradas eugenésicas. Ello influye también en la psicometria y las teorias
diferenciales, en tratamientos y politicas publicas hacia lo que se instituye como salud mental.

Considero que es una historia de claroscuros, pues algunos de los autores estaban firmemente
convencidos de la posibilidad de rehabilitar y normalizar a las PDI, para eso crearon instituciones
mentales, en otros casos, la légica era de entrada su asilamiento y la proteccion de la sociedad de
personas que consideraban un peligro. Toma en cuenta que la disciplina era la llamada defectologia,
lo que se buscaba desde miradas naturalistas y biologicistas eran los déficits organicos, en muchos
casos ello avanzo en la mejora de las personas y en otros fue lo contrario, los etiquetd y aislo.
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También hay que dar cuenta en esta evolucidn que la propia inteligencia y su correspondiente déficit,
se relaciona sobre todo con los componentes racional y logico de la mente humana, lo cual también
hoy en dia ha llevado a repensar el propio constructo. Ademas, la construccion en el campo de las
ciencias naturales le dio al tema un sesgo especifico.

Un autor importante en el tema es Francis Galton, que ademas de primo de Darwin, que con ideas
de antropometria, eugenesia, estadistica y medicion del la inteligencia humana, configuré y mucho
las ideas ulteriores del campo

Por lo tanto, en los Ultimos afios del S.XIX y principios del S.XX predominan las teorias darwinistas que
defienden la eugenesia, el planteamiento de la seleccién natural y la proliferacion de instituciones
gue se convierten en asilos que proporcionan cuidados. También supone la disgregacién de la
discapacidad intelectual y de la enfermedad mental gracias al auge cientifico en el estudio de la
deficiencia mental que también nos aporte claves en cuanto a causas y niveles. El planteamiento de
la inteligencia unifica el diagndstico y favorece la creacion de servicios especificos (Verdugo, 1994).

Tal y como sigue planteando Verdugo (1994), las definiciones que convergen en el S.XX entorno a la
discapacidad intelectual atienen esencialmente en los dos criterios siguientes: “1) distribuciones
estadisticas de la inteligencia, asignando determinado nivel de retraso en la ejecucién intelectual, vy
2) problemas en la conducta adaptativa” (p. 5). Se empieza a poner el énfasis en la dificultad a |a hora
de adaptarse al ambiente o también conocido como el criterio de adecuacion social. Entre los afios
60 y 80 del S.XX, se llega a una definicién unificada de retraso mental cuya perspectiva evoluciond
hacia criterios psicométricos que Unicamente tenian en cuenta en coeficiente intelectual. No fue
hasta aflos posteriores que se introdujo aspectos de adaptacion social. En parte, gracias a la apertura
de la AAMR que desde una perspectiva mas integradora ha recibido una mayor aceptacién de la
comunidad cientifica.

La primera definicion ampliamente aceptada fue publicada por la Asociacién Americana sobre la
Deficiencia Mental (AAMD), recopilada en el Manual sobre terminologia y clasificacién en el retraso
metal desarrollada por Herber, (1959, 1961) (citada por Verdugo, 1994): “El retraso mental esta
relacionado con un funcionamiento intelectual general por debajo de la media, que se origina en el
periodo del desarrollo, y se asocia con deficiencias en el comportamiento adaptativo” (p.7). Esta
definicién es la que introduce el doble criterio de funcionamiento intelectual y adaptacion social. Si
bien, es el cauce en el desarrollo en la concepcidon y definicién del retraso mental. Landesman vy
Ramey, (1989) plantean que los principales cambios se concretan en:

a) Laincorporaciéon del concepto de conducta adaptativa.

b) La reduccion del limite de la puntuacion de C.l1., quedando excluidas de la definicion aquellas
personas con un C.I. entre 70 y 85, que se consideran con inteligencia baja y no con retraso
mental.

c) Laextensidon del limite superior de edad para el diagnéstico inicial.

d) Desechar la nocién de permanencia a lo largo de toda la vida como parte del concepto.

Esto hace que se vaya produciendo una evolucién mas optimista y positiva en el tratamiento del
retraso mental con planteamientos normalizadores e integradores, desarrollo de métodos mas
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eficaces, consideracién de la modificabilidad cognitiva en distintas edades y la emergencia de
movimientos reivindicadores de los derechos de las personas con retraso mental (Verdugo, 1994).
Pero uno de los cambios mas drdasticos que hemos vivido en el dmbito de la discapacidad intelectual
ha ido aunado a la definicion planteada por la AAMR (Luckasson, 1992).

Podria decirse, que la modificacion es tan sustancial que contribuye al cambio de paradigma. En este
sentido el énfasis que se da al ambiente frente al individuo es lo sustancial, ya que no se considera el
retraso mental un rasgo absoluto del individuo, sino que pasa a ser una expresion de la interaccion
entre la persona con un funcionamiento intelectual limitado y el entorno (Verdugo y Schalock, 2010).
El cambio que esto supone es drastico, ante una nueva modalidad de clasificacién basada en la
intensidad de los apoyos que requieren las personas, la cual puede ser limitada, intermitente, extensa
y generalizada. Esto deja al margen la clasificacion en base a los niveles de inteligencia de la persona.
La definicion que planteo AAMR (1992) es la siguiente:

El Retraso Mental hace referencia a limitaciones sustanciales en el desenvolvimiento corriente. Se
caracteriza por un funcionamiento intelectual significativamente inferior a la media que tiene lugar
junto a limitaciones asociadas en dos o mas de las siguientes dreas de habilidades adaptativas
posibles: comunicacién, cuidado personal, vida en el hogar, habilidades sociales, utilizacién de la
comunidad, autogobierno, salud y seguridad, habilidades académicas funcionales, ocio y trabajo. El
Retraso Mental se manifiesta antes de los dieciocho afios (p. 68).

Como se puede observar en la definicidn se sigue empleando el término de retraso mental, que a su
vez se puede contemplar en la definicién planteada en 2002. Pero otros criterios como los
desarrollados por la OMS en la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE)-10 (2005) vy la
Asociacién Americana de Psiquiatria (APA) en el DSM-IV (2000), también seguian utilizando el
concepto de retraso mental ante su equivalencia a lentitud. (Wehmeyer, et. Al. 2008).

La definicion que plantea en 2002 no difiere en lo planteado en 1992, pero agrega contenido que
aporta significado(AAIDD, 2002):

El retraso mental es una discapacidad caracterizada por limitaciones significativas tanto en el
funcionamiento intelectual como en conducta adaptativa, expresada en habilidades adaptativas
conceptuales, sociales y practicas. Esta discapacidad se origina con anterioridad a los 18 afios
(p.164).
La principal novedad de esta propuesta se centra en proponer un nuevo modelo tedrico, ampliando
una dimension que considera imprescindible como es la participacion, interaccién y roles sociales, a
su vez, precisa el contenido de otras dimensiones, y propone un marco de referencia para la
evaluacién en tres pasos que supera la propuesta de 1992.

Hay un progreso relevante en cuanto al sistema de apoyos y su planificacion, incorporando la
determinacion de la intensidad y la evaluacion de los mismos. Otra caracteristica relevante es la
mayor precisiéon en la medicién de la inteligencia y en la conducta adaptativa, esto repercute
directamente en la concepcion previa que teniamos del constructo de conducta adaptativa que
estaba organizado en torno a las habilidades conceptuales, sociales y préacticas. Por ultimo, se
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examina en que consiste el juicio clinico orientado a como aplicarlo, y se relaciona con otros sistemas
clasificatorios de interés como son el DSM-IV, CIE- 10 y CIF (Verdugo, 2002).

No es hasta el afio 2010 con la 112 edicion del manual titulado Intellectual Disability: Definition,
Classification, and Systems of Supports, que se utiliza el término de discapacidad intelectual y supone
un principio para sustituir al concepto de retraso mental. El cardcter peyorativo que arrastraba el
término de retraso mental es la principal razén de cambio en la terminologia ante el reduccionismo
de la comprension de las personas con limitaciones intelectuales. En este sentido, coincido con el
planteamiento de Verdugo (2003) que expresa que para lograrlo es necesario que “La discapacidad
intelectual debe concebirse hoy desde un enfoque que subraye en primer lugar a la persona como a
cualquier otro individuo de nuestra sociedad” (p.3). Aunque el término de retraso mental y
discapacidad intelectual hace referencia al mismo grupo de poblacién, se acuerda que el término de
discapacidad intelectual es mas conveniente porque (Schalock et al., 2007):

a) Refleja el cambio del constructo de la discapacidad descrito por la AARM y la OMS.

b) Se alinea mejor con las practicas profesionales actuales, centradas en las conductas
funcionales y en los factores contextuales.

c) Proporciona un fundamento légico para la provision de apoyos individualizados debido a que
estan basados en un modelo socioecoldégico.

d) Es menos ofensivo para las PD.

e) Es mas consistente con la terminologia internacional.

Por ultimo, atendiendo a esa distincion entre definiciones operativas y constitutivas que nos plantea
Wehmeyer et al., (2008) nos permite reflexionar en el constructo subyacente que emana del término
de discapacidad. En este sentido, nos plantea la principal funcién de la definicién operativa como
“asegurar la consistencia entre los evaluadores estableciendo los parametros conforme a los cuales
se desarrollara la observacion y el registro de las muestras de la discapacidad” (p.12). Atendiendo a
esto, veo como base de mi investigacién la definicién operativa de discapacidad presentada por
Luckasson et al., (2002):

La Discapacidad Intelectual estd caracterizada por la presencia de limitaciones significativas tanto
en el funcionamiento intelectual como en la conducta adaptativa como se manifiesta en las
habilidades adaptativas conceptuales, sociales y practicas. Esta discapacidad comienza antes de los
18 afios (p.68).

Esta definicion es un reflejo de la transformaciéon del constructo subyacente que emana el término
de discapacidad intelectual. Constatando un cambio significativo en las Ultimas dos décadas a través
de la trayectoria histdrica anteriormente reflejada de la que se desprende el modelo socioecoldgico
de la discapacidad en el que actualmente estamos inmersos (Luckasson et al., 1992, 2002; OMS,
2001).

Desde que se empieza a entender la discapacidad como el resultado de un mal ajuste entre las
capacidades de la persona y las demandas del entorno, cobra especial relevancia el Paradigma de
Apoyos (finales del S.XX). Esto da lugar a que haya una vision mas interactiva, es decir, ya no solo se
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centran los investigadores en el déficit organismico de la PDI, sino en la interaccién con el entorno,
las oportunidades y restricciones que plantea la propia sociedad.

2.2 Paradigma de apoyos en las personas con discapacidad intelectual

La comprension del entorno como un elemento crucial en la vida de las PD, infiere en la deliberacion
de los apoyos como herramienta clave en la vida de las PD. Ciertamente, los apoyos ayudan a
solventar las diferencias que se producen por las demandas exigidas por el entorno en el que se
desenvuelve y las habilidades propias de cada persona. Por lo tanto, concebimos los apoyos como la
piedra angular que favorece el éxito en la interaccién de la persona con el ambiente, de ahi su
relevancia.

Nos basamos en la definicion de apoyos que plantea Luckasson et al., (2002), “los apoyos son recursos
y estrategias cuyo objetivo es promover el desarrollo, la educacién, los intereses y el bienestar
personal de una persona y que mejoran el funcionamiento individual” (p.151). Pero, a su vez, nos
habla de necesidades de apoyo como “un constructo psicoldgico referido al modelo y la intensidad
de los apoyos necesarios para que una persona participe en actividades relacionadas con el
funcionamiento humano tipico” (p.153). A tal efecto, denominamos a los recursos y estrategias
concretas para mejorar el funcionamiento humano el concepto de apoyos, sin embargo, teniendo en
cuenta el perfil individual y con ello la intensidad de los apoyos que requiere la persona para funcionar
en la sociedad es a lo que se refiere como necesidades de apoyos. Desde este punto el constructo de
necesidades de apoyo se basa en (Thompshon et al. 2010):
En la premisa de que el funcionamiento humano estd influido por el nivel de congruencia entre la
capacidad individual y los entornos en los que se espera que un individuo funcione. Dirigir esta
congruencia implica comprender los multiples factores que conforman el funcionamiento
humano, determinar el perfil y la intensidad de las necesidades de apoyo para una persona en
concreto y proveer los apoyos necesarios para mejorar el funcionamiento humano (p. 9).
Aludiendo a que vivimos en un mundo interdependiente y la necesidad que tenemos todas las
personas en una amplia gama de apoyos para funcionar dia a dia, es preciso destacar que el tipo e
intensidad de apoyos que precisan las PDI son diferentes por los requeridos por la mayoria de
personas.

2.2.1 Evolucion histdrica del paradigma de apoyos

Desde que en 1992 AAIDD incluyera el concepto de apoyos expuesto por Luckasson et al., al modelo
de la discapacidad intelectual ha supuesto grandes beneficios en la evolucién del concepto que
hemos experimentado hasta la actualidad. En la primera definicién que se hace eco del concepto de
apoyos, se exponen como estrategias que promueven el acceso a los recursos, informacion y
relaciones en los diferentes ambitos de su vida, permitiendo que incrementen su interdependencia,
productividad, integracién y satisfaccién.

Se va puliendo el concepto de apoyos y se orienta hacia funcionamiento individual, entendiéndolos
como herramienta clave para el éxito. La AAIDD plasma esta idea expuesta por Luckasson en el 2002
y se mantiene en el modelo propuesto en 2010 (Schalock et al.). Del enfoque ecolégico que permea
de estas propuestas, subyace la necesidad de los apoyos para garantizar la igualdad humana
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incidiendo en los derechos sociales, politicos y econémicos (Vega, 2011). Es ultima definicion
equipara los apoyos a CV de vida de la persona, es decir, si los recursos y/o estrategias son
individualizadas, adaptadas y adecuadas esto genera bienestar en la persona que como consecuencia
supone mejoras en su CV. De tal manera, que cuando hablemos del sistema de apoyos se hace alusion
a multiples elementos que estan implicados, tales como herramientas, sistemas organizativos, el
propio entorno, etc.

Entendemos a su vez la variedad en cuanto a las fuentes de apoyos, ya que en las tres definiciones
se hace una proposicion al respecto. Pero es en 2002 cuando se tienen en cuenta los apoyos naturales
mas alld de los prestados por los servicios, tales como educativos, salud o laboral. Por lo tanto,
hablamos de los apoyos profesionales a aquellos que son parte de servicios especializados vy los
apoyos naturales a los que parten del propio sujeto, su familia o entorno mas cercano. Por lo tanto,
para que el apoyo sea el adecuado y no genere sobreproteccion, sino que potencie la autonomia de

la PDI se han establecido determinadas intensidades de apoyo (Thomson, et al. 2003):

- Intermitente: son aquellos apoyos de naturaleza episédica y sélo se proveen cuando son
necesarios. Entendiendo que son imprevisibles y suelen necesitarse durante cortos periodos de
tiempo. Pudiendo ser a su vez de alta o baja intensidad.

- Limitado: Se proporcionan de forma consistente durante un periodo de tiempo definido. El cual
puede planificarse de antemano.

- Extenso: su aplicacién es regular o continua pero sélo en ambitos concretos, sin limitacién
temporal. Entendiendo que no necesariamente es de alta intensidad, pero si de repercusién
diaria y sélo se da en algunos de los entornos.

- Generalizado: se caracteriza por su constancia, alta intensidad y su empleo en diferentes
ambientes.

La intensidad de estos apoyos también varia en funcion si el apoyo es directo (como fisico, verbal,

supervision, etc.) o indirecto (a través de la facilitacion de estrategias, seguimiento, etc.).

Pero para poder establecer la intensidad del apoyo, es necesario identificar las areas en las que la
persona necesita el apoyo. Por ello, la AAIDD establece nueve areas de apoyo posible: desarrollo
humano, salud y seguridad, aprendizaje y educacién, conductual, vida en el hogar, social, vida en la
comunidad, proteccién, derechos y responsabilidades y empleo. Estas deben ajustarse al perfil
apoyos de cada PDI y para el establecimiento del mismo se debe contar con la informacion de
profesionales, familia y otras personas cercanas. Para ello, es relevante seguir los pasos que indica el
manual y que Garcia, (2005) resume en 1) identificacion de las areas relevantes de apoyo; 2)
identificacion de las actividades de apoyo para cada una de las areas; 3) valoracion del nivel e
intensidad de apoyo y 4) realizacién del plan individualizado de necesidades de apoyo” (p.267).

A tal efecto, resulta necesario evaluar al sujeto para diagnosticar, clasificar, describir y prestar los
apoyos que este necesita. Para una mayor precision, Luckasson et al, (2002) a través de la tabla 4 nos
muestran los propdsitos esenciales, las medidas y herramientas y, por ultimo, las consideraciones a
tener en cuenta.
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Tabla 4.

Evaluacion del retraso mental

Consideraciones para la evaluacion

Bienestar personal

Propdsito Medidas y herramientas
o Establecer la elegibilidad: - Test de capacidad intelectual
8 - Establecer servicios - Escala de conducta adaptativa
% )
o - Prestaciones - Documentos que revelen la
& - Protecciones legales edad de inicios
=)
Agrupamientos para: - Escala de intensidad de apoyos
- Financiacién de servicios - Rangos o niveles de Cl
- Investigacion - Categorias de educacion
S - Ofrecer servicios especial
fé - Comunicacion de - Evaluacion del ambiente
8 caracteristicas - Factores etioldgicos o de riesgo
- Niveles de conducta adaptativa
- Evaluacién de la salud mental
- Categorias de prestaciones
Reforzar las competencias - Herramientas para la
" personales: planificacién centrada en la
% - Independencia persona
& - Relaciones - Autoinforme
é interpersonales - Evaluacién de las condiciones
2 - Contribuciones objetivas de vida
g - Participacién escolary - Escalas de intensidad de
E comunitaria apoyos
a.

Plan de elementos que
requiere el individuo

Considerar la relacién entre las medidas y
el proposito

Seleccionar pruebas adecuadas
psicométricamente

Usar pruebas especificas segun: la edad,
el grupo cultural, el lenguaje, las formas
de comunicacién, el género, las
limitaciones sensorio-motrices

La cualificacién del evaluador

Las caracteristicas del evaluador y
potenciales prejuicios

La consistencia con las practicas
profesionales estandar

La seleccién de informantes

La relevancia del contexto y del ambiente
La participacion, interaccion y rol social
Las oportunidades y experiencias

La historia clinica y social

Los aspectos fisicos y mentales

La evaluacion de la conducta in situ

Las metas personales

El apoyo del equipo

Nota. Recuperado de Luckasson et al. 20022, p.12; 2003, p.29

La evolucion de los modelos va incorporando una mayor comprensién de los apoyos y de su uso para

reducir el desajuste entre las demandas ambientales y las capacidades de la persona (Garcia, 2005).
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Figura 1.

Modelos de apoyo para las personas con discapacidad intelectual

Capacidades y habilidades Factores de riesgo/ Participacion en ambientes
adaptativas de la persona protectores vitales, requisitos y

e R
N\ PR

& R

AREAS DE APOYO

Area de desarrollo humano

Area de salud y seguridad

Area de aprendizaje y educacién

Area conductual

Area de vida en el hogar » | Intensidad de apoyos requeridos
ea social

Area de vida en la comunidad

Area de proteccion, derechos y

responsabilidades

Area de empleo

FUNCIONES DE APOYO
Ensefanza —>| Fuente de apoyo: natural o de servicio ’
Amistad

Participacion econémica
Asistencia al empleado

Apoyo conductual

Ayuda en el hogar

Acceso y uso de la comunidad
Asistencia sanitaria

» I Intensidad del apoyo requerido ’

RESULTADOS PERSONALES
DESEADOS

Independencia

Relaciones =
Contribuciones | Evaluacién de apoyos
Participacién escolar y
comunitaria

Bienestar personal

Nota. Recuperado de Luckasson et al., 2002a, p. 148; 2003, p.182)

Como hemos observado existe una relaciéon indisoluble entre el funcionamiento individual, los apoyos
y las dimensiones. Un ejemplo claro es la figura 2, sobre el modelo tedrico de la discapacidad
intelectualque nos presenta Luckasson et al., 20023, p. 10; 2003, p. 27, ya que en la imagen podemos
observar como los apoyos interaccionan reciprocamente con el funcionamiento individual,
concediéndoles una importancia extrema.
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Figura 2.

Modelo tedrico de la discapacidad intelectual

Habilidades
Intelectuales

Conducta
adaptativa
— Funcionamiento
. Partuc‘m')amon, Apoyos individual
interaccion y roles «——
sociales —

Salud | e g

Contexto

Nota. Recuperado de Luckasson et al., 2002a, p. 10; 2003, p.27)

La relevancia de los apoyos a su vez estd unida a los retos que dia a dia enfrentan las PDI. Siendo
especialmente vulnerables a la explotacién por parte de otros y manifestando una mayor dificultad
para participar en las actividades de su vida diaria (Schalock et al., 2010). Asi como la limitacién en la
toma de decisiones segin Wehmeyer y Meztler (1995).

2.2.2 La importancia de la planificacion individualizada de los apoyos

Tal y como afirman Guillén et al., (2012): “la concepcién actual de la discapacidad asigna un papel
prioritario a la planificacién y el desarrollo de sistemas de apoyo individualizados como elemento
clave en la mejora de la CV de las PD” (p.4). Por lo tanto, si queremos mejorar la CV de las PDI es
indispensable comprender el paradigma de apoyos para poder planificar, desarrollar y evaluar
atendiendo a las necesidades individuales y generando apoyos centrados en la persona.

Concretando lo expuesto anteriormente, entendemos que el paradigma de apoyos se integra en un
modelo socioecoldgico de la discapacidad, que se configura en base a las fortalezas de la PDI. Desde
la perspectiva que el propio paradigma de apoyos nos brinda, donde se concibe la discapacidad
intelectual desde el desajuste intenso y persistente entre las competencias de las personas vy las
demandas ambientales (Schalock, et al., 2010; Thompson y Viriyangkura, 2013). Este paradigma que
en la actualidad es la base en la que los servicios, profesionales y sociedad en general se deberia
fundamentar y que se ha ido estableciendo paulatinamente en las préacticas profesionales,
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fundamentos de servicios y el propio trabajo por parte del estado. Pero todavia nos queda mucho
camino que recorrer (Martorell, 1994).

Para lograr el éxito en el desarrollo de este paradigma, en el afio 2002 Thompson et al. ya nos
planteaban la necesidad de planificar, monitorizar y evaluar los apoyos. Esta idea la retoma Schalock
et al. (2010), y potencia que con el paso del tiempo se vaya incidiendo en la necesidad de desarrollar
planes de apoyo individualizados y con ello instrumentos de evaluacién. Lo que subyace a esta
necesidad es la nocién aceptada por multiples profesionales del sector (Schalock, 1999; AARM, 2002,
2004) que esta sustentada en una mejora de la CV de las PDI, en el caso de que se les proporcione
los recursos y estrategias adecuados. Siempre basados en sus necesidades, para ofrecerles
oportunidades y facilitarles su inclusion en todos los dmbitos.

Para entenderlo tenemos que retroceder a la idea de apoyos y necesidades de apoyo, recordando
gue los apoyos son los recursos y estrategias en si que optimizan el funcionamiento humano, en
cambio, las necesidades apoyo son (Thompson et al. 2010): “un constructo psicoldgico referido al
perfil y la intensidad de apoyo que una persona requiere para participar en actividades relacionadas
con el funcionamiento humano normativo” (p.136). Lo que nos quieren dar a entender es que el
constructo de necesidades de apoyo se basa en la premisa del funcionamiento humano, por ello est3
influido por el entorno la capacidad del individuo, y los apoyos buscan la congruencia entre ambos
para que el individuo pueda funcionar en los diferentes sectores de la sociedad. Pero para lograr esa
congruencia debemos entender los multiples factores que interaccionan y conforman el
funcionamiento humano. A partir de ello, es necesario determinar el perfil de las necesidades de
apoyo de forma individualizada y buscar aquellos apoyos que mejoren el funcionamiento de la
persona.

Taly como afirman Thompson et al. (2010) se entiende el constructo de necesidades de apoyo como
“una caracteristica perdurable en la persona que simplemente como una descripcién puntual de la
necesidad para un tipo particular de apoyo” (p. 136). Es importante, ya que sitla a la PDI como
demandante de apoyos continuos que posibilitan su funcionamiento en actividades tipicas de la vida
diaria y en entornos convencionales. Por ello, es posible que el apoyo se modifique en forma o
intensidad, pero la PDI seguira necesitando apoyos continuamente. Incluso este mismo autor afirma
que si los apoyos se retiran las PDI no podrian funcionar en las actividades y entornos cotidianos.
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Figura 3.

Modelo de apoyos

Desajuste de | [ ] Resultados

competencia y personales
demandas mejorados

Apoyos individualizados

Planificacion y aplicacién sistematica de

los apoyos individualizados Puede incluir mas

independencia,
mejores relaciones

Las PDI presentan
un experimenta un
desajuste entre su

Crea necesidades
de apoyo
Prestar apoyos que
llevan a

competencia personales, mejores
personal y J oportunidades de
demandas del I contribuir a la
medio ambiente y sociedad

Nota. Recuperado de Verdugo, Shalock, Thompson, et al. (2013, p.101)

La figura 3 nos muestra como un desajuste entre la competencia personal y las demandas del
entorno, genera unas necesidades de apoyo que requiere de una planificacidon y aplicacién reflexiva
de unos apoyos individualizados y que varian en tipo e intensidad. Desde la comprension de la
afirmacién que subyace al paradigma de apoyos: “lo que es” y “lo que puede ser” (Thomas et al.,
2010, p.137), concebimos como irrelevante el déficit de la persona y pasa a un primer plano la
comprension de los tipos e intensidad de las necesidades de apoyo de las PDI. A su vez, esta figura
nos da a entender las dos funciones globales relacionadas con los apoyos individualizados. Una de
ellas esta dirigida a aquello que la PDI no es capaz de hacer en los diferentes entornos y actividades
y, por otro lado, se orienta en optimizar los resultados personales mejorando el funcionamiento
humano.

En este entramado, las prioridades y preferencias de la persona tienen un papel relevante pero no
exclusivo, porque es necesario ir mas alla y profundizar en los desajustes entre la competencia de la
persona y las demandas de su entorno. Consiguientemente, es necesario a la hora de planificar los
apoyos tener en cuenta tanto las prioridades personales como las areas de necesidad.

Todo ello, nos lleva a entender que es necesario desarrollar apoyos individualizados y apropiados a
cada persona que permitan reducir la discrepancia entre la persona y el entorno para potenciar su
participacién y contribucion en la comunidad. Entendiendo que los apoyos permaneceran a lo largo

52



de toda la vida de la PDI modificando el tipo y la intensidad en funcion de sus necesidades y las
demandas del contexto.

2.2.3 Evaluacion de los instrumentos de apoyos

En el afio 2002 con la introduccién del concepto de apoyos se plantea la necesidad de planificar y
también evaluar. En esta primera propuesta se plantea que en la evaluacién existen tres funciones
principales: el diagnostico, la clasificacidon y la planificacion de los apoyos. Para ello, desarrollaron un
modelo que consta de cuatro pasos: a) identificacion de las areas de apoyo relevantes (desarrollo
humano, ensefianza y educacion, vida en el hogar, vida en la comunidad, empleo, salud y seguridad,
conductual, social, proteccién y defensa), b) asi como de las actividades importantes para cada una
de estas areas (preferencias e intereses del individuo, actividades en que la persona participara con
mayor probabilidad y lugares en los que la persona participard con mayor probabilidad), c) la
evaluaciény la intensidad de las necesidades de apoyo (frecuencia, momentos de apoyo diario y tipos
de apoyos) vy, por ultimo, d) la redaccion de un plan de apoyos individualizados para la persona
(interesesy preferencias del individuo, areas y actividades requeridas de apoyo, lugares y actividades
en los que la persona participard con mayor probabilidad, funciones de apoyo especificas que
responden a las necesidades de apoyo identificadas, énfasis de los apoyos naturales, personas
responsables de proporcionar las funciones de apoyo, resultados esperados y plan para supervisar la
provisidn de los apoyos y sus resultados) (AAMR, 2002/2004)

Este modelo es complementado por Thompson et al. (2003), que para determinar las necesidades de
apoyos tienen en cuenta cuatro componentes (ver figura 4): a) identificar las experiencias y logros
vitales deseados por la persona, b) determinar la intensidad de apoyos individuales en una amplia
serie de entornos y actividades, c) desarrollar un plan individualizado de apoyo y d) monitorizar los
resultados y evaluar la efectividad del plan.
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Figura 4.

Modelo de cuatro componentes de evaluacion y planificacion de apoyos

v ] ’ b

Componente 1. Identificar experiencias y Componente 2. Determinar la intensidad de
metas de vida deseada las necesidades de apoyo
Area de apoyo Area de apoyo

Vida en el hogar Salud y seguridad Vida en el hogar Salud y seguridad

Vida en la comunidad Social Vida en la comunidad Social

Empleo Conductual Empleo Conductual

Educacién/ formacién Proteccién y Educacién/ formacién Proteccién y

defensa defensa

Frecuencia || Duracién de Tipo de
de apoyos apoyos apoyos

L e

Componente 3. Desarrollo del plan individualizado

Usar un equipo de planificacién para priorizar preferencias considerando metas y experiencias vitales
deseadas.

Usar un protocolo de intensidad de apoyos para identificar las fuentes de apoyo que sean necesarias y
que se usen actualmente.

Preparar el acceso a los apoyos en el orden de prioridad.

Escribir el plan de apoyos individualizados.

Componente 4. Monitorizar el progreso

Medidas en que las metas Grado en el que las metas Medidas en que el plan
y experiencias vitales y experiencias vitales individualizado se
deseadas se cumplen permanecen relevantes implementa en la practica

g | /

Evaluacion del plan de apoyos
individualizados (volver a componentes
iniciales segun proceda)

Nota. Recuperado de Modelo de cuatro componentes de evaluacién y planificacion de apoyos
(traducido de Thompson, et al., 2002, p. 391).
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Este enfoque se basa en cinco supuestos sobre la naturaleza de las necesidades de apoyo de las PDI:
1) los tipos de apoyos deben hacerse a medida de las necesidades y preferencias del individuo, 2) la
provision de los apoyos debe ser flexible, 3) algunos apoyos son mas importantes para unas personas
gue para otros, 4) las evaluaciones sistematicas de las necesidades de apoyo deben guiar el desarrollo
y revision de los planes de apoyo individualizados, y 5) la evaluacion de las necesidades de apoyo
debe tener en cuenta multiples factores.

Por lo tanto, este enfoque nos plantea atender las necesidades de apoyo de cada PDI desde un
analisis sistémico, que englobe la participacion de la persona con base a sus deseos y atendiendo a
su vida diariay, a su vez, teniendo en cuenta los apoyos que necesita para participar en los contextos
y actividades. En este sentido, la elaboracion de un plan individualizado de apoyos requiere de un
analisis de las necesidades de la persona, ya que nos va a permitir desarrollar, implementar y evaluar
el plan.

En el aflo 2009 y con un nuevo planteamiento de un sistema de apoyos centrado en la persona para
la mejora en la CV (Van Loon). Se empiezan a considerar a los apoyos individuales las herramientas
necesarias para mejorar la CV de la PDI. Pero Shalock et al. (2007) resaltan la importancia de las
organizaciones de PDI en integrar esta filosofia y la trasladar a las familias y sociedad, a través de
cambios sustantivos que propicien el desarrollo de planes de apoyos individuales que mejoren los
resultados personales. Considerando que estos apoyos individualizados deben estar centrados en la
persona, es decir, tienen que estar basados en los intereses de la persona, sus preferencias,
necesidades y redes de apoyo. Ambos autores destacan la necesidad del didlogo entre la persona y
los participantes en el desarrollo del plan de apoyos, siempre teniendo en cuenta la receptividad por
ambas partes. A su vez, se sigue insistiendo en la flexibilidad de los mismos a lo largo de la vida y |a
necesidad de que estén permanentemente activos, con la finalidad de promover la igualdad de
oportunidades con el resto de ciudadanos, asi como promover una inclusion social efectiva y un
incremento de la participacion en la comunidad y la sociedad. Atendiendo a la persona en particular,
son la inclusidn, la autodeterminacion y el desarrollo personal las dimensiones centrales del cambio
(van Loon y van Hove, 2001; van Loon, 2007) y necesarias para trabajar la mejora de la CV a través
de un paradigma de apoyos, pero a su vez, plantean la necesidad que para poderlo llevar a cabo es
necesario hacerlo sobre la base de un “pensamiento de derecha a izquierda”, o lo que es lo mismo,
el interés se centra en los resultados personales, en lugar de la aportacién, asi como, en los objetivos
en lugar de las normas (ver figura 5).
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Figura 5.

Un sistema de apoyos centrado en la persona: aportacion- rendimiento- resultados
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momento en el tiempo Escala de Resultados
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Y Personales.

y en qué dimensiones de
calidad de vida
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ofrecerse y en qué areas
de apovo relacionadas

A— S—

Desde un pensamiento de derecha a izquierda (Schalock)

Nota. Recuperado de un sistema de apoyos centrado en la persona. Mejoras para la CV a través de
los apoyos (van Loon, 2009, p. 43).

En definitiva, nos encontramos con diversos enfoques que permiten la programacién y evaluacién de
planes individualizados de apoyo, los cuales nos plantean temas importantes y retos. Esto a su vez,
ha ocasionado dificultades para que sea aceptado ampliamente algun procedimiento especifico.

Lo que si que debemos tener en cuenta a la hora de seleccionar o desarrollar un enfoque, es que sea
manejable en el campo a la hora de evaluar las necesidades individuales de apoyo. A su vez, nos debe
permitir capturar todo rango de necesidades individuales de las PDI y presentar la fiabilidad y la
validez adecuadas, es decir, ser lo suficientemente objetivas y representativas para permitir
comparaciones significativas. Con el fin tUltimo de facilitar la provisién de apoyos a las PDI a fin de que
tenga un impacto positivo en su CV.

Multiples autores MacMillan, et al., (1996) han manifestado su preocupacion por el desarrollo y uso
de instrumentos que sean validos y fiables. Ante la inexistencia de modelos en los afios 90 empiezan
a surgir instrumentos cada vez mas fiables, precisos y completos. Los primeros instrumentos que se
crean para evaluar los apoyos y que son reconocidos en cuanto a su fiabilidad nacen en 1986 de la
mano de la extension del concepto de conducta adaptativa. Ciertamente, estos instrumentos marcan
el inicio, en la medida que se configuran como un sistema de valoracién, ensefianza y evaluacion
(Montero, 1999).

El primero de ellos es el inventario para la planificacion de servicios y programacion individual (ICAP)
(Bruininks et al., 1986; Montero, 1996), el cual nos permite realizar evaluaciones normativas de la
conducta adaptativa y los problemas de conducta. El segundo fue el inventario de destrezas
adaptativas, Checklist of Adaptive Living Skills (CALS) (Morreau et al, 2002), que facilita las
evaluaciones criteriales. Por ultimo, el curriculum de destrezas adaptativas, Adaptive Living Skills
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Curriculum (ALCS) (Bruininks, Morreau, Gilman y Anderson, 1991) esta herramienta promueve un
gran numero de sugerencias para el disefio de programas vy la posterior intervencion. Pero tal y como
menciona Montero (1999) “El ICAP, el CALS y ALSC son tres herramientas conceptual vy
estadisticamente interconectadas” (p.3).

El ICAP no es una herramienta especifica para PDI ya que esta puede ser utilizada para otro tipo de
poblacidn tales como menores con problematica de marginacién, tercera edad, personas con
discapacidad psicosocial, etc. A su vez, su apertura nos permite que pueda ser aplicable a todas las
edades. Esta herramienta consta de un registro sistematico de datos relevantes sobre la persona
atendida por un servicio y de dos instrumentos normativos de medida, uno de conducta adaptativa
y el otro de problemas de conducta. También es importante destacar que esta prueba es sencilla y
rapida por alguien que conozca bien a la persona evaluada. Cuyo propdsito principal es (Montero,
1993): “contribuir a una evaluacion inicial, orientacién, seguimiento, planificacion y evaluacion de
servicios para personas con deficiencias, discapacidad o para personas mayores” (p.82).

Un complemento a los usos de la herramienta que acabamos de nombrar es el CALS. Se trata de un
instrumento criterial compuesto por 814 destrezas adaptativas, destinadas a ofrecer una detallada
evaluacién de las habilidades precisas para desenvolverse de forma autdonoma en variados escenarios
(educativo, residenciales, laborales, el propio hogar y entornos comunitarios) en todo el ciclo vital y
no Unicamente destinada a PDI. Este instrumento estd estructurado en cuatro grandes dareas:
destrezas en la vida personal, domésticas, vida en comunidad y laborales, y permite el disefio de
programas individuales de intervencion y la realizacién de aprendizajes realizados. Esta herramienta
puede ser usada de forma independiente, aunque estd conceptualmente y estadisticamente unida al
ICAP.

El ALSC sigue el desarrollo légico del CALS y transforma las 814 unidades de ensefianza en objetivos.
Esta herramienta se trata de un curriculum comprensivo en el que se sugiere estrategias de
ensefianza, actividades, entornos mas adecuados para la instruccién y procedimientos necesarios
para evaluar si han sido adquiridas destrezas adaptativas relacionadas con el cuidado de si,
independencia personal y funcionamiento adaptativo en la comunidad, el trabajo y otros relevantes
entornos sociales.

Surge un sistema de evaluacidn para servicios de apoyo residencial para PD desde la base del
aprendizaje, Quest (Oakes, 2000), el cual nos permite determinar las necesidades de apoyo
especificamente de PDI que se encuentren en centros residenciales. Esta herramienta sienta las bases
y permite vincular elementos claves de la estructura y el proceso del servicio, con los resultados y las
medidas desarrolladas de modo que sean accesibles para las personas que reciben este tipo de
servicios.

En el 2006 se desarrolla un instrumento para medir de forma especifica las necesidades de apoyos,
es el Developmental Disabilities Supports Needs (SNAP) (Guscia, et al., 2006), que evalla las
necesidades de apoyos y los costes asociados para PDI que reciben apoyos de servicios. Por ende, la
estructura y caracteristicas de este instrumento otorga la posibilidad de describir la intensidad vy el
tipo de las necesidades que la PDI puede requerir, ya que su objetivo principal es evaluar su nivel de
necesidades (Ibafiez, et al., 2009).
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Otra herramienta especifica para las PDI es la personal outcomes scale (POS), cuya aplicacion esta
basada en tres tendencias que afectan al ambito de la discapacidad intelectual que corresponde a la
CV, la evaluacién de los resultados personales para mejorar el bienestar de las personas vy, por ultimo,
la utilizacién de la informacién obtenida para multiples fines que pueden ser la informacion y la
mejora del bienestar de la persona. Esta escala nos va a permitir desarrollar politicas publicas a partir
de la medicidn de los resultados personales, en términos de financiamiento y gestién orientada a los
resultados.

Ante el cambio paradigma que se estaba experimentando en el ambito de la discapacidad y tras las
aportaciones de la AAIDD en el afio 2004, se publica la escala norteamericana llamada Supports
Intensity Scale (SIS) (Thomposon et al.,). La relevancia de este instrumento recae en la consideracion
de toda persona como Unica y se considera indispensable el desarrollo de su propio sistema para
operar. La cual es especifica para las PDI y su finalidad se centra en ayudar a los profesionales a
determinar las necesidades de apoyo que manifiestan las PDI en su vida cotidiana (Verdugo et al.,
2007). Esto hizo que se considerase un cambio revolucionario, respecto al modo en el que se evaltdan
las necesidades de las PDI, en este sentido, se deja al margen el déficit y Unicamente se presta
atencion al tipo de apoyo que la persona necesita para participar plenay diariamente en una variedad
de actividades y contextos. Siendo visible si comparamos la SIS con los instrumentos mencionados.

Esta escala que se aplica por medio de un entrevistador cualificado, bajo el formato de una entrevista
semiestructurada, consta de tres secciones: a) escala de necesidades de apoyo b) escala
suplementaria de protecciéon y defensa c) necesidades de apoyo médicas y conductuales
excepcionales. A través de las escalas y subescalas correspondientes se miden los apoyos que el
individuo necesita en 57 actividades de su vida referidas a las dreas de: vida en el hogar, vida en la
comunidad, aprendizaje para toda la vida, empleo, salud y seguridad, interaccion social y proteccion
y defensa. Cada actividad se evalda en funcién a los parametros de frecuencia, tiempo de apoyo diario
y tipo de apoyo que requiere la persona que participa en la actividad. También tiene en cuenta 16
necesidades de apoyo médico y 13 necesidades de apoyo conductual.

Verdudo et al., (2007) identifica en la SIS la interaccion de cincos factores que determinan las
necesidades de apoyos de las PDI: 1) la competencia personal; 2) las necesidades excepcionales de
apoyo médico; 3) necesidades excepcionales de apoyo conductual; 4) el nimero y complejidad de
los entornos en los que participa; 5) complejidad de las actividades vitales (ver figura 6)
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Figura 6.

Perfil e intensidad de las necesidades de apoyo
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Son multiples investigadores a nivel internacional los que avalan esta escalay, esto es de gran utilidad,
ya que nos abre el panorama al dmbito global y nos presenta las necesidades de apoyo en areas
especificas (Thompson, et al., 2008; Buntinx, et al., 2008; Lachapelle, et al., 2008). Asimismo, y fruto
de diversas investigaciones, se ha destacado la elevada validez predictiva para estimar los costes de
los servicios (Wehmeyer, et al., 2009), también se demostrd su utilidad para cuantificar y normativizar
los niveles de apoyos (Weiss, et al., 2009).

Respecto a laimportancia que radica actualmente en la conducta adaptativa respecto a la concepcion
de la discapacidad intelectual, quiero destacar una herramienta relativamente reciente The
Diagnostic Adaptive Behavior Scale (DABS). Si bien, como ya se ha hecho mencién aunque es en 1959,
cuando se introducen las limitaciones significativas en la conducta adaptativa como criterio
diagnostico de la discapacidad intelectual, no es hasta 2006 cuando se desarrolla esta herramienta y
se complementa en 2013 con una segunda edicion debido a la repercusion que tiene en la actualidad
el concepto. La DABS estd dirigida Unicamente a evaluar las limitaciones significativas en la conducta
adaptativa, es decir, nos permite valorar un amplio conjunto de habilidades necesarias para que
cualquier persona se desenvuelva de forma auténoma en su vida diaria.

Las diferencias entre el SIS y DABS son recogida por Verdugo, et al., (2007) y se puede ver de forma
sintética en la tabla 5.
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Tabla 5.

Diferencias entre los instrumentos de medida de conducta adaptativa y la SIS.

Caracteristicas Escala conducta adaptativa Escala intensidad de apoyos

Las habilidades adaptativas que una | Es apoyo extraordinario que una persona
Constructo medido persona ha aprendido. Es una necesita para practicar actividades de
medida de logro o desempefio. vida diaria.

i i El perfil y la intensidad de apoyo
El perfil de conductas adaptativas ) ) L
Enfoque . necesario para mejorar su participacion
que manifiesta una persona. _

en el hogar y la comunidad.

Diagnosticar discapacidad

intelectual e identificar metas Determinar las necesidades de apoyo en
educativas y de capacitacién diferentes dreas de la vida (Ej. perfil de
Usos relevantes que pueden ser necesidades de apoyo) y su nivel de
enumeradas en planes comparacién con otras PD; desarrolla
individualizados de educacion o planes de apoyo individualizado.

capacitacion.

Una seleccidn de conductas » . o
] N Una seleccidn de actividades cotidianas
. . adaptativas o habilidades )
Contenidos de los items . en las que una persona se involucra
necesarias para desenvolverse con o )
. . cuando participa en la sociedad.
éxito en la sociedad.

) . La intensidad y el perfil de los apoyos
Un nivel personal de dominio o S
. ) . extraordinarios que una persona
Respuesta a los items competencia en relacion con las i o
N ] necesita para participar en las
habilidades adaptativas. o o o
actividades de la vida identificadas.

Algunas escalas incluyen Conductas, problemas y condiciones
Items adicionales indicadores de conductas- médicas que influyen en las necesidades
problemas. de apoyo extraordinario

Estas herramientas que han tenido mayor éxito, se fundamentan en la conceptualizacién de la
discapacidad intelectual como un estado de funcionamiento, en lugar de entenderlo como un rasgo
inherente de la persona. Haciendo ver las discrepancias entre el contexto y la persona donde la
barrera principal surge del entorno.
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En vista de ello, es necesario entender que las PDI a nivel general requieren de una provision de
apoyos de forma continua. Asu vez, es importante que los apoyos tengan en cuenta el contexto en el
gue se desenvuelve la persona y estén dirigidos a las necesidades individuales y las preferencias de
la misma.

2.3 Calidad de vida de las PDI

La relevancia actual del concepto de CV emana de un profundo trabajo en las Ultima cuatro décadas.
La variedad en cuanto a la utilidad del término ha hecho que nos encontremos con un amplio abanico
de definiciones las cuales no presentan una completa diferenciacién de conceptos similares (Caqueo-
Urizar, 2012). Los lineamientos con las concepciones de la época se han hecho presentes en el
concepto, esto ha configurado el dinamismo y la constante evolucidn del concepto de CV. Teniendo
como consecuencia serias dificultades en la definicion y evaluacién del mismo (Solis, 2017).

El auge actual que tiene el término de CV sobre todo en el ambito de la salud fisica y mental, la
educacion, las politicas publicas y, como en el caso de esta investigacién, en la discapacidad, ha dado
lugar a que se interprete como un término novedoso y de gran utilidad en la época. Pero no es asi,
ya que emana del pensamiento presocratico, aunque muchos proyecten sus inicios en la década de
los 60 con la proliferacién en el campo de la salud.

Se produjo un cambio en el uso del término de CV en el &mbito de la discapacidad intelectual, ya que
se centraron en establecer sus dimensiones basicas e indicadores asociados, quedando en un
segundo plano la definicién del término. El cambio se fundamento en la consideracién de la CV como
fenédmeno multidimensional en lugar de un estado singular del individuo (Van Loon, 2009).
Ciertamente, esto supuso una transformacion positiva en la vida de las PDI, ya que supuso una
busqueda de la mejora de la CV.

2.3.1 Aproximacion histdrica conceptual al concepto de calidad de vida

El uso extendido del concepto de CV ha dado lugar a la atribucién de multiples conceptualizaciones.
Entre las que destacamos el como el individuo mide la bondad en multiples aspectos de su vida,
entendiendo que estas evaluaciones incluyen las reacciones emocionales a los diferentes
acontecimientos de la vida, asi como la disposicién, el sentido de la vida plena, la satisfaccién en
general y en el trabajo, y las relaciones personales (Diener, et al., 1999) . Otra idea predominante con
la que se equipara el concepto de CV es el concepto de bienestar. Sin embargo, existen desafios
significativos en cuanto a la comprensién significativa de ambos términos (Theofilou, 2013; Clarke,
etal., 2000; Farquhar, 1995).

En 1973, de la mano de Smith se propuso la diferencia entre el concepto de CV al de bienestar,
atribuyendo a este Ultimo las condiciones de vida objetivas que se aplican a una sociedad en general.
Mientras que el concepto de CV platea que deberia estar limitado a las evaluaciones individuales
subjetivas de cada una de sus vidas. Aunque a dia de hoy esta distincién se ha perdido.

La evolucidon y proliferacién del concepto de CV es situado por diversos autores tras la Segunda
Guerra Mundial (Urzta y Caqueo-Urizar, 2012; Campbell, 1981; Meeberg, 1993). No obstante, el uso
extendido del concepto y los inicios de su evaluacién fue a partir de los afios 60, ante la recoleccion
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de informacién y datos objetivos como el nivel socioeconémico, educacional o el tipo de vivienda
(Bognar, 2005) y la evaluacion subjetiva de la CV, y su relacion con el cambio social (Gomez, et al,,
2010). Es preciso destacar que en sus inicios dominaba un enfoque econdmico centrado Unicamente
en medidas cuantitativas. Tras afios de estudios diversos autores (Andrews y Withey, 1976 ;
Campbell, et al., 1976) manifestaron la necesidad de complementar con las experiencias subjetivas
individuales de sus vidas ante la inexactitud que presentaba el concepto de CV solo contemplado
desde un plano objetivo.

La amplitud en la interpretacién del concepto y el hecho que desde sus inicios haya estado vinculado
a otras variables psicolégicas, que involucran en si mismas el concepto de bienestar y aquellos
términos relacionados con este como: satisfaccién con la vida, bienestar subjetivo, felicidad, etc.
Meeberg (1993). Ha generado confusion en el término y ha provocado que se use indistintamente
(Urztay Caqueo-Urizar, 2012). Como consecuencia ha generado (Urzua y Caqueo-Urizar, 2012, p.62)
“una gran dispersién y diversidad de concepciones de las que deriva la naturaleza diversa del
concepto (Cummins, 2000) o bien la multidisciplinariedad del término (Haas, 1999)”.

Por ende, la proliferacién del concepto ha repercutido en diferentes ramas de la ciencia, tales como
la economia, la medicina vy las ciencias sociales. La peculiaridad de cada una de estas ha generado un
punto de vista particular respecto a cdmo se conceptualiza la CV (Cummins, 2000, 2004). No
obstante, la repercusion del concepto de CV en el ambito de la salud y su delimitacién en otros
ambitos hacia estas orientaciones, han supuesto que la mayor parte de la literatura cientifica hable
de CV desde el ambito de la salud. Atendiendo al drea en el que se desarrolla esta investigacion, el
concepto de CV ademas de tener connotaciones sanitarias, tiende a confundirse con la calidad de
cuidados (Van Loon, 2009). Inclusive, cabe destacar que no es hasta el cambio de enfoque y su
amplitud en la concepcion, desde un sentido mas amplio de las PDI, que se empiezan a introducir el
concepto de CV (Schalock et al., 2007 a, 2008 a y b; Verdugo et al., 2005). Verdugo et al., (2006)
sitian el apogeo de la CV con relacion a las PDI, resultante del cambio de enfoque que atiende a la
complejidad en el entendimiento del bienestar personal, familiar, comunitario y social, ante la
comprension de las multiples combinaciones de progresos, valores, percepciones y combinaciones
ambientales. Otra razon, es la complementariedad del concepto de CV hacia la medida de los
resultados, desde la vida del individuo en la comunidad dejando al margen el movimiento de
normalizacién. También destacan como razon en el incremento del interés de la CV, el surgimiento
del movimiento de capacitacion empowerment del consumidor y su énfasis en la planificacién
centrada en la persona, los resultados valorados y personales y la autodeterminacién.

Por ese motivo, y ante la dispersién del concepto, en el afio 2002 un panel internacional de
investigadores de CV (Shalock, et al., 2002) publicaron varios acuerdos acerca de los principios de
este concepto. El hecho de unificar la teoria de CV al campo de la discapacidad intelectual
proporcionaria: a) un resumen de la nociéon b) identificacion de las variables personales y ambientales
esenciales y sus conexiones ¢) un marco para guiar la investigacién interdisciplinar, las practicas y
politicas en la prestacion de servicios d) una base para una evaluacion y practicas basadas en las
pruebas. Esto dio lugar a que se concretaran los principios atendiendo a su conceptualizacion,
medicion y aplicacién, los cuales fueron corroborados por la International Association for the
Scientific Study of Intellectual Disabilities, (ASSID), y Campo (2015, p.33) los concreta en:
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Principios de conceptualizacion
1) La CV es multidimensional y esta influida por factores personales y ambientales, asi como por
sus interacciones.
2) La CV presenta los mismos componentes para todas las personas.
3) La CV tiene componentes objetivos y subjetivos.
4) La CV mejora con la autodeterminacién, la disposicion de recursos, las metas vitales y la
inclusion.
Principios de medicion:
5) La medicién de CV incluye la medida en que las personas tienen experiencias vitales que
valoran.
6) La medicién de CV refleja las dimensiones que contribuyen a una vida plena e interconectada.
7) La medicién de CV tiene en cuenta los contextos fisicos, sociales y culturales que son
importantes para las personas.
Principios de aplicacién:
8) La medicién de CV combina experiencias vitales comunes a todos los seres humanos con
experiencias particulares de cada persona.
9) La aplicacion de la CV mejora el bienestar dentro de los contextos culturales.
10) Los principios de CV deben constituir la base de las intervenciones y de los apoyos.
11) Las aplicaciones de la CV deben basarse en la evidencia.
12) Los principios de CV deben ocupar un lugar destacado en la formacién profesional.
Estos autores revolucionarios en el campo (Schalock et al., 2009), empiezan a definir el concepto,
entendiendo por CV como un “fendmeno multidimensional compuesto por dimensiones basicas e
indicadores que estan influidos por caracteristicas personales y factores ambientales. Estas
dimensiones bdsicas son las mismas para todo el mundo y se evallan segun indicadores sensibles a
las variaciones culturales” (p.34). El avance en las investigaciones en torno al concepto de CV y la
necesidad de potenciar el cambio de paradigma, se proyectd en la propia definicion del concepto
(Verdugo et al., 2013) “un estado deseado de bienestar personal compuesto por varias dimensiones
centrales que estan influenciadas por factores personales y ambientales. Estas dimensiones centrales
son iguales para todas las personas, pero pueden variar individualmente en la importancia y valor
que se les atribuye. La evaluacién de las dimensiones esta basada en indicadores que son sensibles a
la cultura y al contexto en que se aplica” (p.108).

Aunqgue hay cambios significativos en la concepcién de CV, los autores han tenido en cuenta tres
aspectos que consideran claves (Schalock y Verdugo, 2002/2003): 1) la nocién sensibilizadora, 2)
como constructo que nos proporciona un modelo para evaluar las dimensiones principales de CV 3)
proporcionar una estructura sistematica para aplicar a la posible transformacién y mejora de los
servicios sociales.

Cabe destacar que el modelo de CV que nos presenta Schalock y Verdugo es el que mas predomina
en el &mbito de la discapacidad (Campo, 2015; Solis, 2011; Sabeh, 2003). En la figura 7 se concreta el
marco tedrico que permea este modelo de CV.
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Figura 7.
Marco tedrico de la calidad de vida
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Nota. Recuperado de Shalock, 2000, p.34

2.3.2 Modelos para medir la calidad de vida

De los multiples estudios e investigaciones existentes en el ambito internacional y nacional subyacen
diversos modelos de medicidon de la CV de las PDI. Los modelos tedricos que se han ido desarrollando
a lo largo de estas ultimas tres décadas han sido precursores de los avances en el campo, incidiendo
en aspectos relevantes como la planificacion y evaluacién de los servicios para el colectivo vy el
reconocimiento de las PDI como sujetos de pleno derecho, de ahi la importancia respecto a este
concepto.

En la actualidad, la relevancia que ha cobrado el concepto en el campo de la discapacidad intelectual
ha potenciado que la mayor parte de las investigaciones vayan dirigidas a la medicion CV en este
colectivo o también relacionada con la salud (Verdugo, et. al, 2009).

Evidentemente, nos encontramos ante multiples investigaciones, modelos y escalas, entre las mas
destacadas son los trabajos de Cummins (2005), Felce (1997), Renwick, et al., (1996), y la OMS
(1993a, 1997), cuyas propuestas conceptuales son similares, pero varian el nimero, formula de
dimensiones e indicadores, la metodologia e informantes seleccionados para su medicién (Atades,
2013).

Una de las primeras propuestas que tuvo un gran auge fue la desarrollada por Felce y Perri, (1995,
1996, 1997) que tras un analisis exhaustivo de estudios sobre CV constataron la existencia de una
serie de indicadores que son comunes en las investigaciones analizadas. A partir de ellos establecen
cinco dimensiones relacionadas con el bienestar: fisico, material, social, desarrollo personal vy
emocional, las cuales son la base para una evaluacion desde una perspectiva objetiva (condiciones
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de vida) y subjetiva (satisfaccion de la persona con respecto a sus condiciones de vida). Un aspecto
clave de este modelo es que se sustenta en tres elementos que los autores consideran claves: los
valores personales, las condiciones de vida y la satisfaccion personal. Otros autores que realizaron un
estudio cultural a través de la indagacion de factores que intervienen en el concepto de CV (Hampton
y Chang, 1999), identificando nueve dimensiones de CV: 1) contribuir a la sociedad; 2) independencia;
3) disfrutar de los mismos derechos que otros; 4) no tener que preocuparse por la comida, ropa,
vivienda o transporte; 5) salud fisica; 6) salud emocional; 7) relaciones; 8) seguridad individual y 9)
estabilidad y prosperidad de la nacion.

También cabe destacar el modelo comprehensivo y su escala de CV de Cummins (1997, 2000, 2004).
Este modelo considera esenciales siete dimensiones para la medicion de la CV: 1) bienestar material;
2) bienestar emocional; 3) salud; 4) intimidad; 5) seguridad; 6) presencia en la comunidad; 7)
productividad. Como el modelo anterior, atiende a dos perspectivas: objetiva, por la que entiende las
condiciones de vida, y subjetiva, que se refiere a la satisfaccion de las personas con respecto a sus
condiciones de vida.

La relevancia del concepto hizo que se concretase incluso mas el campo de actuacion en el dmbito
de la discapacidad intelectual. Entre ellos destacamos el modelo dirigido a PDI severa o profunda
desarrollado por Petry, et al., (2005/2007). Estos autores llegan a la conclusion de poder considerar
dimensiones universales y la necesidad de adecuar los items para PD severa o profunda o
discapacidad multiple. Otros autores atienden a la edad, unos centrandose en la importancia en
edades tempranas (Knapp, et al., 2015) y en adultos mayores. También hay modelos mas especificos
gue dan gran valor a los animales de apoyo (Duncan y Allen, 2000; Taylor, 2013), a la intimidad sexual
(McCabe, Cummins et al., 2000) o la espiritualidad como ajuste psicosocial (Davison y Jhangri, 2013).

Como ya hemos hecho mencidn, el modelo desarrollado por Schalock y Verdugo (2002/ 2007/ 2008/
2009) ha sido el mas aceptado por la comunidad cientifica y en el ambito de la discapacidad a nivel
internacional. Este modelo fue fruto de un analisis profundo en diferentes areas, en donde se
identificé 8 dimensiones y 24 indicadores relacionados (ver tabla 6).

Tabla 6.

Dimensiones de la calidad de vida e indicadores asociados

Dimension Indicadores y descriptores

Contentamiento (satisfaccién, buen humor, alegria)
Bienestar emocional Autoconcepto (identidad, autovaloracion y autoestima)
Falta de estrés (previsibilidad y control)

Interacciones (redes sociales, contactos sociales)

Relaciones Relaciones (familia, amigos, pares)

interpersonales Apoyos (emocionales, fisicos, econdmicos, feedback o posibilidad de
interaccion)

. . Situacién econdmica (ingresos, prestaciones)
Bienestar material

Empleo (situacion laboral, entorno laboral)
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Alojamiento (tipo de casa, propiedades)

Educacidn (logros, nivel educativo)
Desarrollo personal Competencia personal (cognitiva, social, practica)
Rendimiento (éxitos, logros, productividad)

Salud (capacidad funcional, sintomas, forma fisica, nutricién)
Bienestar fisico Actividades cotidianas (capacidad de autocuidado, movilidad)
Ocio (entretenimiento, aficiones)

Autonomia y autocontrol (independencia)
Autodeterminacion Metas y valores personales (deseos, expectativas)
Elecciones (oportunidades, opciones y preferencias)

Integracién y participacién comunitaria
Inclusién social Roles en la comunidad (colaboraciones, trabajos voluntarios)
Apoyos sociales (redes de apoyos, servicios)

Derechos humanos (respeto, dignidad, equidad)
Derechos

Derechos legales (ciudadania, accesibilidad, igualdad de trato)
Nota. Recuperado de Shalock, Gardner y Bradley (2006, p.58)

Recapitulando el punto anterior y, con la finalidad de entender en profundidad este modelo, se
conceptualiza como un estado de bienestar personal que es multidimensional, con propiedades
universales y ligadas a la cultura, la cual tiene componentes objetivos y subjetivos, por lo que esta
influido por caracteristicas personales y factores ambientales. Por lo tanto, el estado deseado de
bienestar personal que se propone es multidimensional y se operativiza a través de dimensiones,
indicadores y resultados personales que se organizan en diferentes niveles (Schalock y Verdugo,
2002/2003; 2007; 2008; Verdugo, et al., 2009;). Destacando las tres areas en las que se basa el
modelo: apoyos e intervencion, CV de la familia y politicas y evaluacién.

A este grupo de autores también les interesaba conocer la forma en la que se recaba la informacién
necesaria para la medicion de la CV en las PDI. En este sentido, destacan el caracter cuantitativo y
estabecen cinco estrategias predominantes (Verdugo, et al. 2009): escalas de valoracion, escalas de
actitudes, cuestionarios, medidas funcionales y evaluacién de indicadores. Asi mismo, destaca la
importancia de las fuentes en el enfoque metodoldégico, estableciendo una clasificacion atendiendo
a aquellos que utilizan Unicamente a los profesionales, familiares o personas muy cercanas a la PDI,
se trataria de una escala objetiva, o aquellos que utilizan una escala subjetiva o de valoracion
personal, o combinan ambas.

Por ultimo, y con el fin de trasladar la teoria a la prdctica destacamos cinco escalas
multidimensionales de mayor auge en la actualidad: escala INTEGRAL de CV (Verdugo, et al., 2009),
escalas FUMAT y GENCAT, instrumentos para medir la CV en servicios sociales (Verdugo, et al., 2009;
Verdugo, et al., 2010), la Escala INICO-FEAPS (Verdugo, et al 2014), la Escala San Martin (Verdugo, et
al, 2014)

De forma general, recalcamos la diferencia en cuanto a cdmo se realiza y el peso que se otorga a los
componentes subjetivos y objetivos, pero es relevante detenernos y resaltar el caso concreto de la
medicion de la CV de las PDI, ya que en la mayor parte de las escalas denominan escala objetiva a la
informacién proporcionada por terceros, mientras que la escala subjetiva hace referencia a la
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informacién aportada por la propia PDI. La respuesta a esta situacion es la dificultad en el desarrollo
de una metodologia valida, adaptada y adecuada para obtener informacion de las propias PDI
(National Federation of Voluntary Bodies, 2003). Otros investigadores (Sigelman et al., 1981; Heal y
Sigelman, 1996, Cummins 1993) refieren el sesgo de respuesta de las PDI a un mayor grado de
aquiescencia, la tendencia a responder la ultima opcion sefialada y mayor propensién a responder
las respuestas negativas. Prevalecio la idea entre algunos autores de la inconsistencia de las
respuestas de las PDI con grandes necesidades de apoyo ante la dificultad de obtencidn de respuestas
validas.

Actualmente nos encontramos ante la existencia de multiples y variadas producciones académicas,
propuestas y modelos para la medicion de la CV de las PDI. Sin embargo, permea en todas ellas
(Verdugo, et al., 2009) “las notables dificultades a la hora de establecer comparaciones entre los
resultados obtenidos en la calidad auto-percibida y en la calidad aproximada a través de lo
manifestado por profesionales y/o familiares” (p.12). Esta situacidén se complica ante las PDI con
mayores necesidades de apoyo, donde las herramientas de medicién de CV son escasas y mucho mas
controvertidas. Teniendo como consecuencia, que se conciba como uno de los problemas centrales
en la investigacion y medicién de la CV (Verdugo, 2009; Cummins, 2005; Ramcharan y Grant 2001).
La busqueda de estrategias que permitan superar estas dificultades, tales como el uso de
pictogramas, un vocabulario simpe, lectura facil o cuestionarios con un lenguaje comprensible, no
dan solucion al problema y plantean diferentes posibilidades que permitan la participacion efectiva
de este colectivo.

La mas usada y cuestionada es el uso de terceros como informantes, pudiendo entrar en este grupo
familiares, profesionales e incluso personas muy cercanas que rodean a la persona. No obstante, las
respuestas de terceras personas generar limitaciones en el sentido de la similitud de las respuestas
con las de la PDI.

El debate entre los diferentes investigadores entre el uso de un tercero ante la desviacién de la
respuesta sigue a la orden del dia. Por un lado, se concibe que esta forma de medicion no es valida a
la hora de valorar la autopercepcion de la propia persona, y ademas resaltan los autores que no
consideran significativa esta forma de recopilacion de informacion, incluso ven conveniente que se
informe si la informacién se ha obtenido a través de un tercero para que se sepa que la forma de
obtencion fue de forma indirecta (International Association for the Scientific Study of Intellectual and
Development Disabilites, 2010). Otros autores como Schalock (2002) defienden su utilizacién a la
exclusion absoluta del colectivo.

Coincido con la idea de la no exclusidn de las PDI con mayores necesidades de apoyo en la medicion
de la CV. Entendiendo que pueden existir diferencias notables entre la CV percibida por la PDIl y Ia
percibida por los terceros informantes. Entiendo que la busqueda de la concordancia en las
respuestas radica en gran parte en la eleccidon del tercero informante. Con relacién a esto, entiendo
gue el éxito en cuanto a la analogia en las respuestas radica no solo en la eleccion del tercero, sino
en el papel que este desempefia, es decir, por ello es importante que sea una persona cercana, pero
en primer lugar, la eleccion de la misma debe venir por parte de la PDI. Por consiguiente, en vez de
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seleccionar una persona, es necesario establecer un circulo de apoyo que funcionen como
traductores vitales.

2.4 Movimiento de vida independiente: profundizando en el contexto de México

El MVI surge de la mano de Ed Roberts y multiples PD que defiende que no deben ser apartadas de
la sociedad, por ello, es importante que puedan residir donde viven los demas, llevar a cabo su
proyecto de vida, tomar las riendas de su vida, poder decidir y gestionar todo aquello que les
concierne, incluidos los apoyos que necesitan, poder equivocarse, etc.

En resumidas cuentas, que las PD puedan hacer todo lo que hace cualquier persona: vivir.

2.4.1 Fundamentos de la vida independiente

El concepto de vida independiente nacid en Estados Unidos a finales de los afios 60 de la mano de Ed
Robertsy otras PD precursores de esta filosofia de vida. Ed Roberts fue un activista americano pionero
en la lucha por los derechos de las PD, y es conocido como el padre del movimiento por los derechos
de las PDy el MVI.

A los 14 afios de edad, Ed Roberts contrajo poliomielitis un hecho que le marcd el resto de su vida, a
través de tratamientos médicos y barreras continuas en los diferentes ambitos de su vida. En el
ambito educativo la lucha fue constante y fue el precursor en el acceso a la universidad a personas
con grandes necesidades de apoyo. Este hecho hizo que se desarrollara un grupo que promovio un
sentido de identidad y comenzé a formular un analisis politico de la discapacidad.

Comenzaron a llamarse a si mismos los “Rolling Quads”, para sorpresa de algunos observadores sin
discapacidad que nunca antes habian oido una expresién positiva relacionada con la identidad de Ia
discapacidad. Su éxito en el campus inspird al grupo para comenzar a luchar por la accesibilidad y
para crear el programa para el estudiante con discapacidad fisica.

La necesidad de servir a la comunidad de un modo mas amplio, llevd a la creacion del centro de
Berkeley para la Vida Independiente, el primer programa de servicio en defensa de la vida
independiente dirigido por y para las PD. Fue esta la manera en la que se inicié el MVI.

2.4.2 Filosofia y principios del MVI

La corriente doctrinal y la prdctica vital (individual y colectiva) que representa el MVI ha sido el
intento mds eficaz y sugestivo de desmantelamiento de esa porcidon de realidad que hemos venido
llamando, ultimamente, como discapacidad.

Garcia, 2003, p.25

Sustentdndonos en la idea que subyace del MVI sobre la busqueda de la recuperacién de la dignidad,
visibilizacion, desistitucionalizacién y la ruptura de prejuicios y estereotipos que acompafian a las PD.
Entendemos la necesidad que suscitaba el desarrollo a través de politicas sociales y legislacion que
garanticen su aplicacién. Si bien, es un hecho que el grado de desarrollo y profundidad difiere entre
un pais y otro, donde la promocion por parte de organismos internacionales y OSC del ambito
mundial han reconocido y reflejado las ventajas econdmicas, sociales, culturales y politicas que tiene
esta orientacion para la igualdad de oportunidades de las PD. Independientemente si el pais
contempla o no la filosofia de Vida Independiente, la lucha de las PD esta plenamente abierta.
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Por lo tanto, la filosofia de la VI es una respuesta al reto “de definir qué es la discapacidad, donde se
localiza el problema que pueda representar, cual es la solucién mas adecuada a ese problemay quién
0 quiénes son los responsables de dar esa solucién” (Garcia, 2003, p.40). Entendiendo que este
desafio surge ante la necesidad de dar respuesta a los paradigmas asistenciales y rehabilitatorios que
permean sobre este colectivo y que limitan su participacién activa en la sociedad. Por lo que este
movimiento responde a las barreras presentes en la sociedad y a la necesidad de que sean las propias
PD quienes asuman la responsabilidad en la gestion de los servicios que los afectan, entendiendo que
son un valor esencial para solucionar problemas relativos a sus propias circunstancias.

Los elementos esenciales del MVI establecidos en los afios 70 estan plenamente vigentes hoy en dia,
aunque pueden diferir aspectos en cuanto al lenguaje. Por ello, enfatizamos los pilares en los que se
basa la filosofia de vida independiente, que son: toda vida humana tiene valor, independientemente
de la discapacidad son capaces de realizar elecciones, tienen derecho a ejercer el control de sus vidas
y tienen derecho a la plena participacién en la sociedad. Estos fueron desarrollados en el Foro de
Vida Independiente (2017), asi como la siguiente definicién que concreta el MVI:
Ideologia que anima a las personas a acceder al conjunto de recursos humanos, materiales,
econdmicos, sociales y politicos que les permitan obtener y ejercer el control sobre sus vidas,
equiparandoles al resto de los ciudadanos. Como corriente de pensamiento se fundamenta en los
principios de libertad, justicia, autodeterminacién, control, equidad, autoestima vy
empoderamiento (p. 56).

Sobre los principios basicos que fundamenta la filosofia de vida independiente, son: los DDHH vy
civiles, la autodeterminacion, el apoyo entre iguales, la responsabilidad sobre la propia vida vy
acciones, la no discriminacion, la desinstitucionalizacion, la desmedicalizacién y el control por parte
del consumidor. Recapitulando todo lo anterior, podriamos decir que el MVI se vincula con el
protagonismo de las PD entendiéndolo desde la participacion activa en todos los dmbitos de su vida,
su plenitud como ciudadanos y eliminando las condiciones que tienen asociadas desde hace afios al
término de discapacidad. Todo ello tiene un fin comun, que es la toma de poder, de autonomia
personal y de crear conciencia, en la busqueda de la igualdad de oportunidades, el conocimiento y el
ejercicio de sus derechos para lograr la participacién plena en todos los aspectos de su vida. Dicho
en otras palabras (Hasler, 2003): “Vida independiente es la filosofia de la emancipacién vy la practica
que fortalece a las PD y les permite influir, elegir y controlar cada aspecto de su vida” (p.55).

Como hemos podido comprobar sobre el concepto de VI ondean tres visiones: la filoséfica, socio-
politica y econédmica. Donde no solo nos debemos quedar en la asociacién terminolégica con el ideal
(Mason, 2004), la libertad (Evans, 2004), la eleccién (Centro Nacional de VI en Reino Unido, 2006) o
control. Porque debemos ir mas alld y traspasar el enfoque filosofico a la parte practica, es decir,
abarcar la totalidad de la vida social y econdmica, sustentado en el derecho.

2.4.3 Los servicios de apoyo para lograr la vida independiente en el contexto de latinoamérica

Iniciamos con una afirmacion de Bermar (2003) para comprender con exactitud en el punto en el que
se encuentran y saber que el concepto de vida independiente “no se comprende bien en la cultura
latina” (p.217). Las diferentes investigaciones sitlan a finales de los afios 80 la comprensién del
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concepto de la manera en la que se entiende en los paises pioneros de este movimiento, potenciado
por un intercambio de experiencias entre PD de Estados Unidos y Europa.

Los investigadores entienden que no hay diferencias conceptuales en el Movimiento de los derechos
de las PD y el MVl en la cultura latinoamericana en general, lo que si difiere son las estrategias para
desarrollarlo y la finalidad ultima. En este sentido, se sitUa la principal meta del primer movimiento
en exigir derechos y obligaciones y concienciar a la sociedad, en cambio el MVI se caracteriza por un
suministro directo o indirecto de servicios. A su vez, es necesario comprender ambas vertientes como
necesarias y complementarias. Este hecho generd que cada vez sea mayor el nimero de
organizaciones latinoamericanas que se van sumando al MVI, amplidandose a todas las areas tales
como el empleo, la formacidn, la accesibilidad, la educacidon y el asesoramiento entre iguales.

Cabe destacar que no es generalizado el uso del concepto de vida independiente en muchos paises
Latinoamericos e incluso en muchos casos el uso y el significado es confuso. Ante la aplicacion
equivocada por la equiparacién del concepto a la habilidad de hacer cosas por uno mismo o
autonomia personal y otros relacionados con la dependencia familiar. Que trastocan la filosofia del
MVI.

Berman (2003) también destaca la escasa actividad de los servicios sociales en la regién de
Latinoamérica como una de las causas que impide esa relacion con el término de vida independiente
y que potencian esas diferencias en cuanto al entendimiento del concepto.

Por lo tanto, actualmente el MVI estd en pleno desarrollo en América Latina y aunque queda un largo
camino para lograr que la PDI sea el foco principal y este fortalecido para que alcance a ser el
instrumento de su propia emancipacion social. Donde los avances politicos y culturales vayan de la
mano de personas capacitadas que potencien el disfrute.
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El derecho a la capacidad juridica es un derecho humano fundamental, progresivo y complejo en cuanto a su
concepto y regulacion. Se relaciona de manera directa con la facultad de tomar decisiones libremente, sin

estar sujeto a limitantes, sin imposiciones y ejerciendo la voluntad de realizar o no un acto.

Comision de Derechos Humanos del Distrito Federal, 2008, p. 385.

Capitulo 3:

El tratamiento de la capacidad juridica de las personas con discapacidad intelectual: elementos

esenciales para proteger este derecho

El derecho de las PDI a disfrutar de la CJ en igualdad de condiciones en todos los aspectos de su vida,
se ha consolidado como un hecho de suma relevancia en los ultimos afios. Entendiendo que la CJ nos
da el poder de eleccién desde aspectos de lo mas cotidiano a decisiones mas intrincadas. Por lo tanto,
sin CJ tenemos una perdida absoluta de nuestras decisiones al no tener fuerza legal y, como
consecuencia, dejamos de ser personas ante los ojos de la ley.

Se considera fundamental no limitar o negar la toma de decisiones ya que este hecho supone limitar
el control de la vida de la persona y su compromiso en la sociedad y con los demas. Teniendo como
resultado la toma de decisiones por terceros que tiene como consecuencias practicas limitantes en
el acontecer de su vida cotidiana, obstaculizando el desarrollo de su autonomia y autodeterminacion
e incidiendo negativamente en la toma de decisiones de la persona. Esto supondria lo que los
investigadores denominan como “muerte civil” (Capria, et al. 2012).

La CIDPD y concretamente el Art.12, ha sido el precursor en la toma de conciencia de la naturaleza
insatisfactoria de la ley de la tutela tradicional (Consejo de Europa, 2012). A tal efecto, el Art. 12 y el
Comentario General No.1 (ONU, 2010), revindican un cambio de paradigma que garantice la toma de
decisiones para lograr el disfrute pleno e igualitario de la CJ de las PDI. Para lograrlo se requiere de |a
abolicidon de sistemas sustitutorios de la toma de decisiones y una reforma hacia un sistema de toma
de decisiones con apoyos, entendiendo que se trata de una realidad universal y que se extiende a las
PDI.

3.1 La capacidad juridica como una cuestién de derechos humanos

Es relevante detenernos en un principio del derecho que resulta obvio ante la cotidianidad en el uso
de esta expresion, si bien en la practica suele dar lugar a controversias: el ser humano o como se
denomina en el ambito juridico las personas fisicas o naturales, por el hecho de nacer, son sujeto de
derecho. Por lo tanto, todas las personas por el simple hecho de serlo somos aptos para ser titulares
de derechos. Esto nos confiere la personalidad juridica y se manifiesta en la capacidad para ser el
titular del conjunto de derechos y obligaciones atribuidos a una persona y determina su capacidad
para relacionarse juridicamente.

De ahi nace el paralelismo entre personalidad y CJ, dicho en otras CJ segun lo define el Cédigo Civil
Mexicano (2020, Art.22) como “la aptitud de una persona para adquirir derechos y contraer
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obligaciones por si misma, sin el ministerio o autorizaciéon de otro”. La cual es clasificada en la
capacidad de goce vy la capacidad de obrar o de ejercicio. La primera constituye la capacidad de
adquirir derechos y contraer obligaciones, en cambio, la segunda se compone de la idoneidad a la
hora de ejercer tales derechos y cumplir con tales obligaciones. Asi pues, la diferencia que radica
entre ambos términos viene dado por el momento en el que se hace presente en la vida,
vislumbrando la capacidad de goce desde que eres concebido o ya has nacido como titular de
derechos y obligaciones; en cambio, la capacidad de ejercicio se adquiere a la mayoria de edad, que
en el caso de México se concreta en los 18 afio, y vendria siendo la facultad para poder crear,
modificar o extinguir los derechos y obligaciones de los que eres titular por el simple hecho de ser
una persona.

De este modo, infiere la CJ en el poder o la posibilidad de una persona de actuar dentro del marco
del sistema legal, o dicho en otras palabras, lo que nos construye como seres humanos. Esta
capacidad que de forma automatica las personas damos por sentado, incluso la de ejercicio, cuando
cumplimos 18 afios, es la que nos permite tener derechos y obligaciones, tomar decisiones
vinculantes y respetarlas. Esto no quiere decir que no se busque consejo en terceras personas incluso
se deleguen la toma de decisiones, si bien, dicho apoyo no genera consecuencias legales y, por ello,
nuestra CJ esta innata, pudiendo buscar nuevas posibilidades, hacer caso omiso a otras decisiones,
tomar riesgos, cometer errores y aprender o no aprender de ellos (Consejo de Europa, 2012).

Incidimos en ello puesto que la relevancia de la CJ va mas alla de la toma de decisiones, se trata de lo
que significa ser humano, ya que las elecciones que como personas tomamos son parte de lo que
somos (Inclusién internacional, 2014). De este modo, preponderamos la CJ por varios motivos
(Consejo de Europa, 2012): a) sin capacidad juridica DDHH reconocidos como la libertad de
personamiento y conciencia, el derecho a casarse y fundar una familia, la libertad de religién, el
derecho al respecto de la vida privada y familias, entre otros, pierden su sentido, b) la privacion de la
CJ es un problema que afecta a un gran nimero de personas, sobre todo PDI y/o psicosocial.
Limitando las opciones a la asuncién de un tutor ante la negacién del disefio de apoyos adecuados y
oportunidades para practicar, que permitiria un desarrollo considerable en la toma de decisiones y
su comunicacion a terceros, c) ante la privacion de la CJ se produce la pérdida del control sobre la
propia vida y esto tiene efectos negativos sobre la persona. Esto genera en la PDI una etiqueta de
incompetencia que en multiples ocasiones se convierte en una profecia autocumplida, es decir, las
personas dejan de tener peso en su vida y son terceros quienes las toman porque lo consideran
necesario.

Existe un gran desafio a nivel mundial, ante la accién compartida de modificar la Cl a la PDl y la
delegacion del poder de decisiones a terceros. Aunque el fin es comun, se han utilizado diferentes
modelos para atribuir incapacidades a las PDI (Consejo de Europa, 2012): a) enfoque de estado:
donde se equiparan ciertos impedimento y/o discapacidades con la incapacidad de tomar decisiones,
es decir, por el hecho de la existencia de una discapacidad independiente de la capacidad de la
persona ya es motivo para despojar al individuo de su CJ, b) enfoque de resultados: se centra en la
razonabilidad de la decisién tomada por el individuo, c) enfoque funcional: se concentra en las
capacidades cognitivas del individuo, es decir, la capacidad que tiene la persona para comprender la
naturaleza y las consecuencias de una determinada decisién. Como se puede comprobar ninguno de
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los tres enfoques prestan atencion al sistema de apoyos e incluso resultan contradictorios en la
practica. Con el fin de conocer el marco juridico y tedrico del tratamiento de la incapacidad juridica
en el contexto en el que se desarrolla esta investigacion, vamos a profundizar y acortarlo al ambito
civil de Ciudad de México.

3.1.1 Capacidad juridica de las personas con discapacidad en la ciudad de méxico

Partimos de la regulacién que contempla estos aspectos: el Coddigo Civil y el Codigo de Procedimientos
Civiles ambos de la Ciudad de México, los cuales albergan los contenidos tedricos que ya hemos
hecho mencion. Incidiendo en el Art. 450 del Cédigo Civil, que especifica dos formas de incapacidad:
a) la natural: referida a los menores, en razon de su edad, pero que tienen la aptitud para ser
plenamente capaces; b) la legal: atiende a las personas mayores de edad que por causa de
enfermedad reversible o irreversible, o que por su estado particular de discapacidad, ya sea de
cardacter fisico, sensorial, intelectual, emocional, mental o varias de ellas a la vez, no puedan
gobernarse, obligarse o manifestar su propia voluntad, por si mismos o por algin medio que la supla.

De acuerdo con lo anterior, entendemos que un mayor de edad en Ciudad de México puede
negarsele la capacidad juridica por el hecho de que no pueda gobernarse, obligarse o manifestar su
propia voluntad y esto se asocie a varias causas, entre ellas la discapacidad intelectual. Pero la Unica
forma de declarar incapacidad a una persona es mediante un juicio ordinario y la posterior sentencia
del juez.

Considero relevante detenernos en el procedimiento porque de este se vislumbra los fundamentos
y nos va a hacer entender mejor los efectos que la incapacitacién tiene. De forma sucinta este
procedimiento se sustancia de la siguiente manera:

1. Primer reconocimiento: se acreditard mediante un juicio ordinario, a través de una demanda de
interdiccidn, sustentado en el Art. 14 de la Constitucién Politica de los Estados Unidos Mexicanos
(1917) que es la garantia de la legalidad:

Nadie puede ser privado de la libertad o de sus propiedades, posesiones o derechos, sino
mediante un juicio seguido ante los tribunales previamente establecidos, en el que se cumplan
las formalidades esenciales del procedimiento y conforme a las leyes expedidas con anterior al
hecho.
El juez debera cerciorarse si dicha demanda es congruente y se llevard acabo la prueba pericial®,
por medio de un examen que deberd hacerse por médicos designados por el Juez.
Derivado del dictamen pericial, si no hubiera motivo alguno para considerar la demanda
fundamentada serda sobreseido. En cambio, si pone en duda la capacidad o declara
categoricamente la incapacidad de la persona el juez tiene que empezar a tomar medidas.

2. Nombramiento del tutor o curador interinos: hasta la resolucién del juicio se nombra a un
interino que preferentemente debe ser: padre, madre, conyuge, hijos, abuelos y hermanos de la
persona protagonista del proceso. Si bien, se sugiere que al final del juicio el cargo recaiga sobre

® La prueba pericial es la opinidén que emite un perito respecto a un hecho concreto que ha de

evaluarse en el marco de un proceso judicial (UNIR, 2020)
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una persona diferente o esta sea ratificada. En el caso de no encontrar disposicion de ninguna de
las personas mencionas o que no sean aptas para la tutela, el Juez deberd nombrar como tutor a
personas de reconocida honorabilidad, prefiriendo a parientes o personas cercanas, que no
tengan ningun interés o dependencias con el solicitante de la declaracion.

3. Segundo reconocimiento médico: con peritos diferentes y bajo la presencia del Juez.

Junta de avenencia: se relnen los peritos que rindieron los dictdmenes para conciliar su opinion.
En el caso de existir discrepancia el Juez designara peritos terceros en discordia.

Audiencia: cuando se llega a un acuerdo entre peritos el Juez citard una audiencia, en la cual si
estuviera conforme el tutor y el Ministerio Publico con el solicitante de la interdiccion, dictara la
resolucién que la declare.

En el caso de que la resolucién se haya declarado interdiccion, estd deberd establecer el alcance
de la capacidad y determinar la extension o limites de la tutela.

5. Juicio ordinario: subsisten las medidas decretadas previamente por el Juez respecto al
nombramiento del tutor, custodia y administraciéon de bienes. No obstante, tales medidas
precautorias pueden ser modificadas por cambio de circunstancias o por la aportacién de nuevos
datos que funden su conveniencia.

6. Medios probatorios: el estado de incapacidad puede probarse por cualquier medio idéneo de
conviccidon, pero en todo caso se requiere la certificacion de médicos o psicélogos,
preferentemente de instituciones de salud oficiales.

En el caso de las PDI este procedimiento suele iniciar por la propia familia como medio de proteccion,

si bien, se trata de un proceso arduo, no accesible cognitivamente y cuya sentencia declaratoria tiene

efectos que van mas alld de lo legal y se instaura en la identidad de la persona. Si nos centramos en
el marco legal podriamos decir que los efectos de la sentencia declaratoria de interdiccién son los

siguientes (Gonzalez, 2010, p.91):

a) Ratificar las medidas precautorias dictadas por el Juez al momento de recibir la demanda de
declaratoria de interdiccion.

b) Limitar la capacidad de ejercicio del incapaz, respecto de todos aquellos asuntos que comprenda
la tutela, con excepcidén de los casos que por sentencia judicial y el incapaz haya sido considerado
con aptitud legal para celebrarlos.

¢) Limitar la administracion y disposicion de bienes del incapaz, de manera que los actos vinculados
deberan ser atendidos por el tutor, en interés del incapaz. Es decir, las decisiones las adopta el
tutor.

d) Limitar la aptitud del individuo sujeto a tutela para comparecer en juicio de manera personal.

e) Suspender el ejercicio de la patria potestad, en tanto dure la incapacidad.

Si bien, todas estas caracteristicas implicitas en las leyes de tutela y compromiso involuntario
originariamente se crearon para proteger a las personas que se consideran incapaces de protegerse
a si mismas. En el caso de las PDI y la idea que ha prevalecido sobre ellas como incompetentes, ha
hecho que se justifique en las leyes y politicas, consideradas como un medio de proteccion el privar
de sus derechos a la capacidad legal y la libertad, derechos que la sociedad y las propias PD dan por
sentados.
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Hoy en dia, en la mayoria de los paises del mundo el hecho de ser una PDI, otorga al estado la
autoridad para designar a un tutor o una tercera persona que tome las decisiones, sin tener en cuenta
a la persona y sus preferencias. Atendiendo al modelo adoptado por el Codigo Civil y el Codigo de
Procedimiento civil de la Ciudad de México, también se instaura en un modelo de sustitucién en la
toma de decisiones sustentado desde un modelo médico donde el diagndstico juega un papel
relevante.

Por lo tanto, los efectos que genera la modificacion de la CJ van mas alla de lo puramente legal,
tratando a las PDI como un objeto que debe ser cuidado, y no entiendo que como el resto de
ciudadanos son sujetos de derecho, ya que este hecho afecta directamente a la identidad de la
persona. Como consecuencia de la negacion de la CJ aunada a la autonomia, hace que las PDI sean
privadas de tomar sus propias decisiones en su vida.

3.1.2 Igualdad de derechos de las personas con discapacidad intelectual: un cambio de
paradigma

Para promover este cambio de paradigma es necesario la visualizacion de las PDI como sujetos en
vez de objetos de derechos por intermedio de los gobiernos a través de politicas, leyes y prdacticas
que protejan y promuevan el derecho a la CJ, sin embargo, también juega un papel relevante las
propias PDI y sus familias, las organizaciones que trabajan con colectivos vulnerables y la propia
sociedad, en el sentido de la no discriminacidn y la igualdad como componentes fundamentales de
los DDHH esenciales.

El cambio de paradigma que impregna la nocion de la discapacidad dentro de los DDHH viene en
parte sostenida por la CIDPD vy la reivindicacién continda de las propias PD y sus familias. Estos
argumentos nos hacen volver a la nocion que hace entender la discapacidad como una consecuencia
de lainteraccion de la PD y el medio, eliminando toda idea que prevaleciera sobre que la discapacidad
recae Unicamente en el individuo. Por lo tanto, al colocar el problema de la discapacidad en un
entorno inaccesible lleno de prejuicios y estereotipos, se requiere de cambios legales, actitudinales
y ambientales que eliminen las barreras existentes que impiden a las PD tener el control de sus vidas
en igualdad de condiciones que los demas.

A tal efecto, consideramos un eje central el reconocimiento y no eliminacion de la CJ, entendiendo
que este derecho permite a la persona con discapacidad tener control sobre su vida y tomar sus
propias decisiones. El Art. 12 de la CIDPD y su posterior Comentario General No. 1 Del Comité de la
ONU, ofrece respuesta a esta preocupacion que a dia de hoy se plantea de forma emergente ante la
necesidad del reconocimiento igualitario ante la ley de las PDI. Este articulo reconoce el disfrute pleno
e igualitario de la CJ para las PD y promueve un cambio de paradigma en las politicas, leyes y practicas
especificas, ante una comprension mas profunda de la igualdad y la toma de decisiones.

En la mayoria de los paises del mundo el abordaje a la CJ de las PDI esta obsoleto y requiere de una
urgente reforma legal. México se encuentra en esta situacion y necesita de una gran premura para
llevar a cabo este cambio, ante la obligatoriedad que persiste por su ratificacién de la CIDPD en el
afio 2007 y como consecuencia la necesidad de adopcion de las medidas establecidas en el mismo.
Por lo consiguiente, México debe modificar el supuesto de CJ, tal y como lo estaba planteando hasta
ahora, redirigiendo el enfoque lejos de la capacidad y deficiencias personales, y orientarlo a la

75



creacion de una red de apoyos que permita que tome decisiones la PDI por si misma y que no limite
sus derechos y, como consecuencia, restrinja su identidad.

En esta linea, coincidimos con la afirmacién de Bariffi y Palacios (2012) que establecen la CJ como “la
puerta de acceso al ejercicio de todos los derechos; erigiéndose en una condicidn sine qua non a los
efectos del goce y ejercicio de todos los derechos en igualdad de oportunidades” (p.57). Acentuamos
que el reconocimiento de la CJ constituye la puerta de entrada a la titularidad y el ejercicio de los
derechos y obligaciones en todos los ambitos. Siguiendo con estos mismos autores, desatancamos el
reconocimiento del caracter central del Art.12 por parte del Alto Comisionado de las Naciones Unidas
para los DDHH, como elemento fundamental en la estructura de la Convencién, asi como, el valor
instrumental para el disfrute de otros muchos derechos. De esta forma, se convierte en una
obligacion la regulacién de la CJ por parte de aquellos paises que han ratificado la convencién vy, de
esto emana la necesidad de una reforma integral que estd orientada a lograr la igualdad de derechos
de las PD en el cumplimiento del propdsito de este instrumento (Barranco, 2012).

Por ende, hablamos de la CJ como una cuestién de DDHH del que procede la obligatoriedad de todas
las personas de ser titulares de derechos y obligaciones. Por este motivo las PDI deben ejercer todos
los derechos vy libertades plenamente y sin discriminacion teniendo en cuenta la autonomia,
independencia individual y la libertad para tomar sus propias decisiones.

En tal sentido, la CIDPD y concretamente el Art.12 supone una norma revolucionaria porque es el
empuje para un cambio de paradigma en el tratamiento de los derechos a las PD, promoviendo el
cambio de la sustitucién por un sistema de apoyo en la toma de decisiones (Villareal, 2014). De modo
que el Art. 12, aclara que las PDI disfrutan del mismo derecho a la CJ, como se benefician otras
personas sin discapacidad, no solo eso, sino que tienen la CJ en igualdad de condiciones que los
demas. De tal forma que pide el fin de los regimenes que promueven la sustitucion en la toma de
decisiones. Esto se recalca el CDPD en su Observacion No.1, parrafo 7.

Los Estados partes deben examinar de manera holistica todas las esferas de la legislacion para
asegurarse de que el derecho a la capacidad juridica de las PD no esté limitado de modo distinto al
de las demds personas. Historicamente, las PD se han visto privadas en muchas esferas, de manera
discriminatoria, de su derecho a la capacidad juridica, en virtud de regimenes basados en la
sustitucién en la adopcién de decisiones, como la tutela, la curaduria y las leyes sobre la salud
mental que permiten el tratamiento forzoso. Esas practicas deben ser abolidas, a fin de que las PD
recobren la plena capacidad juridica en igualdad de condiciones con las demas (p. 2).

La CIDPD formula una transformacion completa al cambiar la presuncién legal de incapacidad que se
adhiere a la etiqueta de la discapacidad y exige que todas las PD adquieran y disfruten de una
presuncion de competencia y CJ, como una cuestién de DDHH. Esto se refuerza a su vez con el Art.14
de la CIDPD que nos habla de la libertad y la seguridad de la persona:

Las PD disfrutaran del mismo nivel de proteccién frente a las amenazas contra los DDHH, como la
privacion de libertad arbitraria, los dafios fisicos y la privacion de alimentos. Cualquier privacién de
libertad ha de ser conforme a la ley y la existencia de una discapacidad no justifica en ningin caso
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una privacion de la libertad. Las PD seran tratadas de conformidad con la Convencién, incluida la
realizacion de ajustes razonables.

Ambos articulos, 12 y 14 de la CIDPD, son los promotores para el cambio de los estados partes en
cuanto a la sustitucién de la presuncion de incompetencia e incapacidad por una de competencia y
capacidad legal universal de las PDI. Pero para que esto sea factible tiene que venir de la mano con
el derecho de apoyo, el cual permite ejercer sus derechos a la CJ y toma de decisiones con libertad,
aunque tenga apoyos atendiendo a las necesidades individuales de cada persona. Ya que como
menciona Kanter (2019): “sin tales apoyos el derecho al reconocimiento igualitario de la ley y la
capacidad legal universal no puede realizarse” (p.161).

Por consiguiente, la CIDPD nos hace una invitacidén y, a su vez, nos requiere para desarrollar nuevas
formas de proteccién legal para que todas las PD ejerzan su derecho a la toma de decisiones y
conseguir que sus voluntades y preferencias se tengan en cuenta. Para ello debemos entender que
no existe un Unico camino ya que estos son diversos como lo son las personas, en este sentido, seran
multiples los apoyos que precise cada persona, asi como los ajustes razonables que garanticen que
se lleven a cabo las decisiones de la persona. Con esto no negamos que en algunos casos la persona
requiera de la toma de decisiones por una tercera, por ejemplo, en el caso de una PDI que carece de
capacidad de razonamiento y nunca ha sido capaz de comunicarse. En este caso es necesario que
una tercera persona tome las decisiones en su nombre. Si bien, lo que esto requiere es que toda
decision sea tomada en funcién de las preferencias de la persona y, no en conveniencia del que
tercero que toma la decision.

Por este motivo, nos enfrentamos a un gran desafio legal y moral, porque exigir que los estados
reconozcan que las PD disfruten de la CJ en igualdad de condiciones de los demas, no tiene un camino
uniforme que requiere previamente de un cambio de paradigma por parte de la sociedad, aunque el
gobierno tenga que incidir con leyes y politica publicas. Unas leyes neutrales, es decir, que se apliquen
de forma indistinta a personas con y sin discapacidad, en las cuales se deje al margen el diagndstico
y se promueva que la PD tenga el derecho a que tome sus propias decisiones, a que se equivoque y,
al fin y al cabo, tenga las mismas oportunidades y derechos que el resto de personas. Entonces, no
se trata de crear derechos especiales para las PD, sino el incluir a las PD en el discurso de los DDHH
existente y adaptar los derechos para satisfacer sus necesidades.

Reiteramos que las PDI son miembros activos y por ello deben participar en la sociedad, entendiendo
gue son aspectos cruciales de la personalidad y la CJ. La pertenencia e interaccion son los elementos
claves que nos permite la toma de decisiones y tener el control sobre sus vidas. En este sentido, el
vinculo entre la vida en la comunidad y el reconocimiento de la CJ de cada una de las personas de la
sociedad es una obviedad. Hacemos mencién a esto, porque el ser humano desarrolla sus
capacidades para tomar decisiones cuando esta integrado en un contexto social, es decir, no es algo
innato del ser humano, sino que lo vamos desarrollando en el aprendizaje continuo con nuestros
padres, amigos y en la sociedad (Consejo de Europa, 2012)

3.2 Normas de derechos humanos sobre la capacidad juridica: perspectiva de México
La busqueda de ese cambio de paradigma y la formulacion en términos de equidad e igualdad como
se describié en los apartados anteriores requiere no solo de un cambio en el enfoque del tratamiento
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de las PD respecto a la CJ, también un cambio en la visién que la propia sociedad tiene y que les
potencie el reconocimiento como sujetos de derechos. En este sentido, se propicia el cambio en el
entorno en cuanto a la eliminacion de barreras y no en la PD, reafirmando que estas barreras emanan
del entorno y cuando la persona no tiene los apoyos necesarios se origina la discapacidad.

Esto se traduce en una demanda que permita que las PD tengan el control sobre sus vidas y tomen
sus propias decisiones. Entendiendo que las normas son un pilar necesario para este cambio vamos
a detenernos en las normas de DDHH que desarrollan alternativas entorno a la CJ de las PD.

3.2.1 La convencion de los derechos de las personas con discapacidad desde la promocion y la
proteccion de la capacidad juridica

El MVI que generd la CIDPD y su posterior aprobacion en el afio 2006, con la ratificacion de multiples
paises supuso el impulso hacia el cambio de paradigma. Basada en los principios de no discriminacion,
igualdad de oportunidades y DDHH. Esto formuld a nivel internacional un reconocimiento de los
derechos, las libertades respetadas como las demas personas y que participen plenamente en la
sociedad todas las personas independientemente si tienen o no discapacidad. Si bien, hay un trabajo
previo que aborda la CJ en términos de DDHH, pero estos instrumentos al ser mdas antiguos que la
propia Convencidén se requiere que sean interpretados a la luz de esta y son proyectados en los
propios lineamientos de la misma. Por este motivo, vamos a incidir en CIDPD.

En este sentido, nos centramos en el Art.12 de la CIDPD el cual reconoce el derecho a la igualdad en
el reconocimiento ante la ley, y su derecho a la CJ sin discriminacion por motivos de discapacidad.
Este articulo es considerado por las propias personas involucradas en el desarrollo de la Convencion,
asi como, por los investigadores en el tema (Freeman et al., 2015) el pilar o corazén de la misma,
debido a que estd estrechamente vinculado con todos los valores centrales de la Convencién que
son: la inclusion social, la autonomia y la igualdad. Esto dio lugar a muchas controversias e
incertidumbres a la hora de desarrollarlo, aunque a su vez, se consolido como un logro destacado. En
el cual se menciona lo siguiente:

1) Los estados partes reafirman que las PD tienen derecho en todas partes al reconocimiento de
su personalidad juridica.

2) Los estados partes reconoceran que las PD tienen CJ en igualdad de condiciones con las demas
en todos los aspectos de la vida.

3) Los estados partes adoptaran las medidas pertinentes para proporcionar acceso a las PD al
apoyo que puedan necesitar en el ejercicio de su CJ.

4) Los estados partes aseguraran que en todas las medidas relativas al ejercicio de la CJ se
proporcionen salvaguardias adecuadas y efectivas para impedir los abusos de conformidad con
el derecho internacional en materia de DDHH. Esas salvaguardias aseguraran que las medidas
relativas al ejercicio de la CJ respeten los derechos, la voluntad y las preferencias de la persona,
gue no haya conflicto de intereses, ni influencia indebida, que sean proporcionales y adaptadas
a las circunstancias de la persona, que se apliquen en el plazo mas corto posible y que estén
sujetas a examenes periddicos, por parte de una autoridad o un érgano judicial competente,
independiente e imparcial. Las salvaguardias seran proporcionales al grado en que dichas
medidas afecten a los derechos e intereses de las personas.

78



5) Sin perjuicio de lo dispuesto en el presente articulo, los estados partes tomaran todas las
medidas que sean pertinentes y efectivas para garantizar el derecho de las PD, en igualdad de
condiciones con las demas, a ser propietarias y heredar bienes, controlar sus propios asuntos
econdmicosy tener acceso en igualdad de condiciones a préstamos bancarios, hipotecas y otras
modalidades de crédito financiero, y velaran para que las PD no sean privadas de sus bienes de
manera arbitraria.

Este articulo va mads a alla de la idea de CJ que ondea a la PD y no solo incide en el reconocimiento y
disfrute de este colectivo, sino que transgrede el derecho a ejercer su capacidad legal en igualdad de
condiciones que los demads. A su vez, solicita el fin de los regimenes sustitutorios de la capacidad
juridica que predominan en la mayor parte de los paises con la figura del tutor, curador y leyes de
salud mental. La Observacion general No.1 de la CIDPD puntualiza sobre el tema (2008).

Historicamente, a las PD se les ha negado su derecho a la capacidad legal en muchas areas de
manera discriminatoria bajo regimenes sustitutos de toma de decisiones como la tutela, la curatela
y las leyes de salud mental que permiten el tratamiento forzado. Estas practicas deben ser abolidas
para garantizar que se restablezca la capacidad juridica plena a las PD en igualdad de condiciones
con los demas (p.7).

Estas practicas discriminatorias han estado y, a pesar de los avances, se siguen justificando con la
idea de incompetencia que permea sobre las PDI en la toma de decisiones éptimas para su vida.
Dando lugar a leyes y politicas que consideran una necesidad la proteccion de este colectivo y
justificdndolo a través de la privaciéon de su CJ. En la actualidad, la mayor parte de los paises del
mundo, entre ellos México, sigue vigente. En el caso de México, pais que ratificd la Convencion sigue
instaurado en un modelo Médico que interpreta a través del diagndstico de la PDI y otorga al estado
la autoridad legal para designarle un tutor que tome las decisiones adecuadas por la persona. Donde
en todo el proceso no se tiene en cuenta las decisiones de la PDI, tampoco sus gustos o preferencia
y en gran parte de las ocasiones no es un sujeto activo del proceso. Algo controversial, ya que el
sujeto principal al que se le priva de su CJ y recibe un tutor para tomar decisiones en su nombre es |a
PDI.

El fundamento paternalista que emanan del modelo Caritativo y la necesidad de diagndstico que
subyace de la idea de enfermedad del modelo Médico, consideran como un elemento necesario de
proteccion, a través de las leyes de tutela y compromiso involuntario que su origen no es otro que
proteger a la PDI. Sin embargo, tal y como afirma (Kanter, 2020) “estas leyes no han garantizado la
proteccién ni han ofrecido un tratamiento igual para las PD” (p.161). También destaca la libertad de
las PD de ponerse en peligro a si mismas y a otras personas sin intervencion estatal, a menos que la
persona viole las leyes penales, asi se equipararia el mismo derecho que el resto de ciudadanos. Por
lo que coincido con Kanter (2020), ya que al negar la CJ y la libertad en la toma de decisiones a las
personas sobre la base de su discapacidad, cuando estas no han violado ninguna ley, es un tipo de
discriminacion que la CIDPD presentay quiere eliminar. Por lo que la demanda radica en el desarrollo
de leyes neutrales que sean aplicadas por igual a personas con y sin discapacidad.

Respecto a la libertad y seguridad de la persona se complementa y refuerza a través del Art.14 de la
CIDPD, el cual dice:
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Los Estados Partes aseguraran que las PD, en igualdad de condiciones con las demas:
a) Disfruten del derecho a la libertad y seguridad de la persona;

b) No se vean privadas de su libertad ilegal o arbitrariamente y que cualquier privacion de libertad
sea de conformidad con la ley, y que la existencia de una discapacidad no justifique en ningln caso
una privacion de la libertad.

Los estados partes aseguraran que las PD que se vean privadas de su libertad en razéon de un proceso
tengan en igualdad de condiciones con las demas, derecho a garantias de conformidad con el derecho
internacional de los DDHH vy a ser tratadas de conformidad con los objetivos y principios de la
presente Convencidn, incluida la realizacion de ajustes razonables.

Ambos articulos exigen que los estados sustituyan la presuncion existente de incompetencia e
incapacidad por una presuncién de competencia legal universal. En este sentido, el Art.12.3 establece
que la respuesta principal a aquellas personas que tengan dificultades a la hora de tomar sus propias
decisiones y/o comunicarlas a otros, la clave debe radicar en los apoyos. Este articulo se desarrolla
desde la obligacién explicita de garantizar el acceso a soporte, el cual esta directamente vinculado
con el Art. 5.3 que establece “a fin de promover la igualdad y eliminar la discriminacion, los Estados
Partes adoptaran todas las medidas pertinentes para asegurar la realizacion de ajustes razonables”,
si bien, como podemos comprobar no menciona los tipos de ajustes razonables que deben realizarse.
Entendiendo que los ajustes razonables son una garantia del derecho a la igualdad de oportunidades
de las PD, tal y como menciona Pérez (2010):

La no realizacién de los ajustes razonables, se traduce en una discriminacién para el caso particular,
en el que la persona con discapacidad ha de contar con la adecuacién especifica del entorno a sus
necesidades individualizadas, ya que este es el Unico modo de asegurar la integridad de su derecho
de acceso 0 a la participacidn comunitaria en condiciones equiparables de igualdad al resto de
personas. Por o tanto, debemos concebir los ajustes razonables como el mecanismo de garantia
del derecho a la igualdad de las PD entendiéndolos desde la particularidad de cada persona, es
decir, el ajuste sera individual y no hay un patron genérico como en el caso de la accesibilidad
universal y el disefio para todos (p.5)

El Consejo de Europa (2012) hace referencia a la expresion de acceso al soporte que se ha hecho
mencién, entendiéndolo como el apoyo que debe proporcionarse de forma voluntaria, es decir, en
cuanto a que la funcion del estado no radica en proveer de dichos apoyos, sino que debe velar porque
el apoyo esté siempre disponible, independientemente si se lleva a cabo por entidades publicas,
privadas, OSC, familiares o amigos, o una combinacién de varias. Considerando a su vez, que los
apoyos son variados y multiples, respecto a las formas en los que se pueden dar, pero siempre
atendiendo a las necesidades individuales de cada persona.

Siguiendo con el desglose del Art.12, y concretamente centrdndonos en el punto 4, hacemos
referencia a las salvaguardias. Esta figura de apoyo en la toma de decisiones puede que genere
incertidumbre como una formula sustitutoria que nos traslada fuera del paradigma Social. Sin
embargo, a la hora de desarrollar la Convencidn vieron necesario considerarla teniendo como
fundamento aquellas personas que requieren de una alta intensidad de apoyos para tomar sus
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decisiones. Pese a los esfuerzos de terceros para ajustarse, no ha sido posible entender a dia de hoy
la demanda exacta del individuo. En estos casos la clave reside en buscar los mejores intereses para
la persona intentando ajustarnos en la medida de las posibilidades a la decisidon que creemos que
tomaria la misma.

Por lo tanto, este articulo promueve un cambio en cuanto a la privacion de la capacidad legal de las
PD donde se transfiera el poder decision a la personay se elimine el riesgo de manipulacion y abuso
que la practica genera. Pero para lograrlo es necesario el desarrollo de apoyos ajustados a las
necesidades de cada persona de modo que no va a existir un catalogo de apoyos definidos, sino que
en funcién de las opciones y preferencias debemos ajustarlos. En la actualidad, la resistencia al Art.12
en la mayor parte de los paises es palpable, haciendo alusidon a Arstein-Kerslake (2016) “nos pide que
eliminemos el instinto paternalista para proteger a las PD. Nos pide que deconstruyamos sistemas
centenarios de toma de decisiones sustituidas, como la tutela, la curatela, la diputacién, la tutelay la
ley de salud mental” (p.3). Esta misma autora habla del reflejo de un estigma omnipresente por parte
de los gobiernos relacionada con la diferencia percibida en las personas etiquetadas como
discapacitadas, donde se perpetla a través de la lastima y la voluntad de proporcionar proteccién y
caridad paternalista, en vez, de oportunidades reales para que las personas sean respetadas vy
reconocidas como ciudadanos de pleno derecho.

3.2.2 Normativa en méxico referente a la capacidad juridica

México firmo la Convencion el 30 de marzo de 2007, que siguiendo con los articulos 76, fraccion
primera y 133 constitucionales, fue enviada junto con el Protocolo Facultativo al Senado de la
Republica con objeto de que fuera ratificada. Si bien, cabe destacar que el Ejecutivo Federal envidé un
Proyecto de Reserva respecto del Art.12, parrafo 29 de la Convencidn, el cual indica lo siguiente
(2006).

Articulo 12.- De acuerdo con el articulo 1 de la Constitucion Politica, en los Estados Unidos
Mexicanos queda prohibida toda discriminacion motivada por origen étnico o nacional, el género,
la edad, las capacidades diferentes, la condicién social, las condiciones de salud, la religidn, las
opiniones, las preferencias, el estado civil o cualquier otra que atente contra la dignidad humanay
tenga por objeto anular o menoscabar los derechos y libertades de las personas.

Consecuentemente, sin menoscabo de su absoluta determinacién por proteger y promover los
derechos y la dignidad de las PD, los Estados Unidos Mexicanos aplicaran el parrafo segundo del
Articulo 12, siempre que no sea en detrimento de normas de su legislacion interna especificamente
disefiadas para brindar proteccion legal, salvaguardar la dignidad y asegurar la integridad fisica y
psicoldgica de las personas.

Basandose en el Art. 2, inciso d) de la Convencion de Viena sobre el Derecho de los Tratados, que
atiende a la declaracién unilateral que tiene por objeto la exclusion y la modificacién de los efectos
juridicos de ciertas disposiciones del tratado en su aplicacidn a ese estado. El fin Ultimo del Ejecutivo
Federal no es otro que la exclusion en la aplicacion del Art.12, incidiendo en el parrafo segundo, con
la Unica finalidad de continuar con el sistema previsto en el Cédigo Civil, ya que consideran un
mecanismo de proteccion la interdiccidn y tutela para aquellos que contemplan y denominan como
incapaces.
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Gonzalez (2010), hace mencion al proceso de cémo se origind el debate respecto a este tema por
parte del Pleno de la Cdmara de Senadores. A través del cual el Senado asigné a las Comisiones Unidas
de Relaciones Exteriores y Organismos Internacionales y de Atencion a Grupos Vulnerables
(nombradas comisiones) la preparacién de un proyecto de dictamen respecto de la Convencion, el
Protocolo Facultativo y el Proyecto de Reserva del Ejecutivo.

En primer lugar, se realiza una sintesis del contenido de la Convencidon y su Protocolo Facultativo, por
parte de las Comisiones para determinar si lo incluido en la misma se encuentra de acuerdo con el
texto de la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos, lo que resuelven afirmativamente.
Posteriormente, el dictamen se refiere al Proyecto de Reserva al parrafo segundo del Art. 12 de la
Convencién, propuesto por el Ejecutivo Federal. Al respecto, las Comisiones (2007) sefialan en el
dictamen que consideran que la Reserva resulta innecesaria, en base a los siguientes argumentos:

En primer lugar, las Comisiones sefialan que la reserva, al referirse al Art. 1, parrafo tercero de la
Constitucion, relativo a la no discriminacién por motivo, entre otros, de discapacidad, es
innecesaria debido a que la propia Convencién contempla en su articulo 5 la igualdad y no
discriminacion de las PD, implicando que entre los compromisos adquiridos a los Estados Parte se
encuentre el de prohibir toda discriminacion por motivos de discapacidad (p.34).

Respecto del segundo parrafo de la Reserva propuesta, las Comisiones establecen que también es
innecesario ya que pretende establecer una interpretacién y alcance al reconocimiento de la CJ de
las PD, que se encuentra contemplado en el parrafo cuarto del mismo Art. 12 que como hemos
subrayado establece las salvaguardias relativas para el ejercicio de la capacidad juridica de las PD,
cuando asi lo requieran, como ejemplo podemos mencionar las previstas para aquellas personas que
presenten una discapacidad intelectual profunda, para la cual la salvaguardia sera la tutela.

Esta interpretacion nos da a entender la confusién existente por parte de las Comisiones en
referencia al término de salvaguardia. Por este motivo, debemos diferir de la equivalencia con la
tutela, entendiendo que este sistema no protege a la PD a la hora de ejercer su capacidad, ya que la
base del mismo se fundamenta en que no existe esa capacidad en la persona para que la pueda
ejercitar. Entendiendo, a su vez, que las afirmaciones se basan desde la exclusién de la capacidad de
ejercitar los derechos y no se contemplan la distincién entre la capacidad de goce y ejercicio que se
hizo mencién al inicio del capitulo y que lo contempla la legislacion interna de México.

Lo que acabamos de hacer mencion fue uno de los argumentos de las Comisiones para no aceptar el
proyecto de Reserva, otra razon fundamental se basa en la propia Convencion entendida como una
fuente de derecho mas para las PD, que se plantea desde la adopcién de las medidas pertinentes por
parte de los estados partes para proporcionar acceso a las PD al apoyo que puedan necesitar en el
ejercicio de su CJ. Asimismo, el dictamen establece que en virtud del Art. 12 de la Convencidén, la
tutela, no dejara de tener vigencia ni debera desaparecer, y agrega que la Convencion sera una fuente
de derecho mas para ellas.

Coincido con Gonzalez (2010) que, a la luz de estas palabras, el dictamen desconoce por completo el
significado y objeto del Art.12. El cual, se fundamenta en la eliminacién de los regimenes sustitutorios
de latoma de decisiones de las PD, tal y como son la interdiccion y la tutela, y en palabras de Gonzalez
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(2010): “dicho sistema es sostenido y legitimado por el articulo 12 de la Convencion”, (p.110),
afirmacién que es incierta.

En si, concluyé con la aceptacién de la declaracién interpretativa a favor de las PD, bajo el siguiente
argumento (2006):

A fin de respetar a plenitud los derechos establecidos en esta Convencién a favor de las personas
con discapacidad y no dejar resquicio alguno por el cual se pudiese vulnerar la dignidad e integridad
fisica, psicolégica, emocional y patrimonial de ellas (p.9).

El dictamen concluye con la resolucién de aprobar la Convencién y el Protocolo Facultativo, bajo la
Declaracion Interpretativa que atafie a todo el pais. Vemos preciso detenernos en ella, con el fin de
analizar de forma detallada lo que supuso para México la CIDPD y concretamente el Art.12.

Con la ratificacién de la Convencion, México se compromete a avalar de una forma mas rotunda la
promocion vy la proteccidon de los derechos de las PD. Para ello, plantea la busqueda de condiciones
que permitan el desarrollo integral de todas las personas, asi como ejercer sus derechos y libertades
sin discriminacién alguna, acompasado al Art.1 de la Constitucion Politica de los Estados Unidos
Mexicanos.

La interpretacion del parrafo 2 del Art.12 de la CIDPD, se plantea desde el conflicto con la legislacion
nacional vigente. Al respecto, se aplicara la norma que confiera mayor proteccién legal, salvaguarde
la dignidad y asegure la integridad fisica, psicoldégica, emocional y patrimonial de las personas, o lo
gue en el derecho se conoce como, pro homine.

Sin embargo, no existe fundamento, argumento o razén que expligue el motivo de esta
interpretacion, por lo que la claridad solo se fundamenta desde aspectos puramente legislativos. Con
la Unica finalidad de excluir la aplicacion del Art. 12 y concretamente el parrafo 2 de la CIDPD, para
lograr mantener la legislacion nacional en materia de capacidad juridica de las PDI. Incidiendo en la
Convencién de Viena que les da ese poder para excluir o modificar el efecto juridico de determinadas
disposiciones del tratado.

Por lo tanto, México a dia de hoy sigue aprobando un modelo de sustitucidn en la toma de decisiones,
manteniéndose con la legislacion nacional y fundamentada en su declaracién interpretativa que han
hecho en el Art.12 de la CIDPD. Esta limitacion de la CJ de las PD, va en contra de los principios
reconocidos en el Art.3 de la Convencién. Por ende, al oponerse al propio objeto y propdsito de la
Convencién, esta misma lo prohibe a través de su Art.46, negdndola validez de la Declaracion
Interpretativa acorde a lo ratificado en la CIDPD, es decir, es inviable aceptar una declaracion
interpretativa que tan solo obstaculiza el propdsito que persigue la Convencién.

3.3 Elementos esenciales para proteger el derecho a la toma de decisiones desde la capacidad
juridica

Partimos de la obligacién de México en relacién con la igualdad y la no discriminacion, asi como la
igualdad de trato e igualdad de oportunidades que se asienta en tres obligaciones generales de todos
los Estados: la de respetar, proteger y garantizar los DDHH (CONAPRED, 2013)
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En este sentido, siguiendo con las puntualizaciones de CONAPRED e incidiendo en el Comité de
Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (CESCR), y concretamente en la Observaciéon General No.
20, se considera indispensable la aprobacion de leyes que prohiban de forma explicita la
discriminacion. Estas deben de tener la finalidad de eliminar todo tipo de discriminacién, otorgar las
obligaciones correspondientes a los actores publicos y privados y que de forma muy concreta se
establezcan los diferentes motivos de discriminacion. A su vez, se debe revisar periddicamente y
modificarse en el caso de que sean necesario las leyes, con la finalidad de asegurarnos que no
discriminen en relacién con el gjercicio y el goce de los derechos.

En la misma linea, y centrdndonos en la igualdad de oportunidades coincidimos con CONAPRED
(2013) al considerar necesario “la eliminacion de las distinciones o exclusiones moralmente
arbitrarias que estan prohibidas por el principio de igualdad y no discriminacién” (p.25). Esto obliga
a los estados a conferir un tato similar o equivalente con la finalidad de atajar las diferencias que
genera la discriminacién.

Llevando todo ello a la legislacidon especifica entorno a la CJ de las PD, nos da claridad en que resulta
inadmisible la creacién y su puesta en marcha, porque genera diferencias negativas por el hecho de
tener discapacidad. No obstante, el Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales vy
Culturales (1976), justifica las distinciones cuando estas partan de las preferencias a los sectores de
poblacidn vulnerables, siempre que sean razonables y objetivas, en concordancia con los propdsitos
de la CIDPD como es este caso. De ahi que una legislacién especifica que elimine la CJ de las PD vy
nombre un tutor que decida por él, carece de justificacion proporcional, objetiva y razonable (Corte
Interamericana de DDHH, 1984), por lo cual, esta legislacion es discriminatoria porque la distincién
gue hace es inadmisible ya que vulnera los DDHH de las PD.

3.3.1 La necesidad de reforma de los sistemas existentes en torno a la modificacion de la capacidad
juridica

Haciendo una recopilacion de lo anterior se entiende la CJ como el eje angular que permite que las
PD ejerzan plenamente todos sus derechos. Por ende, la CJ es un DH fundamental, progresivo y
complejo atendiendo al propio concepto y a su regulaciéon (CONAPRED, 2013). Sin embargo, la CIDPD
manifiesta claridad cuando dice que las PD tienen CJ en igualdad de condiciones que las demas
personas, es decir, tienen la facultad de tomar decisiones libremente, sin estar sujetos a limitantes,
sin imposiciones y ejerciendo la voluntad de realizar o no un acto (CDHDF, 2008). Debemos entender
gue la limitante de la CJ afecta al ejercicio de otros derechos fundamentales como la libertad de
expresion y opinién, asi como los derechos a la privacidad, independencia social, apoderamiento vy
vida en comunidad, valores juridicos y humanos fundamentales que estan en cohesion con otros
derechos que promueven la inclusion en las diferentes areas de la vida.

Al respecto, los Gobiernos tienen un papel fundamental no solo en el desarrollo de leyes, sino en
garantizar los apoyos que puedan necesitar y el establecimiento de salvaguardas adecuadas vy
efectivas que les prevengan de los abusos. En el caso de México, y concretamente atendiendo a la
declaracién interpretativa se refleja la estigmatizacion y un paradigma contrario al de DDHH, a juicio
de la CDHDF (2008, p.235): “no solo por sus contenidos, sino por el lenguaje inapropiado que utiliza”.
La violacidon de este derecho se enmarca en un contexto amplio de discriminacion, estereotipo y
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estigmas sociales, respecto a esto coincidimos con la afirmacion de CONAPRED (2013, p. 50): “son
una espiral en que una vertiente alimenta a la otra, de tal suerte que sin capacidad juridica formal
resulta dificil o complicado que una persona pueda adoptar cualquier tipo de decisiones (incluso de
caracter no legal)”. A su vez, esta afirmaciéon nos da a entender que el vivir en un contexto de
discriminacion, estereotipos, prejuicios y estigmas en relacion con el ejercicio de la CJ genera una
barrera en el ejercicio de manera formal, aunque a nivel legal no exista una limitacién expresa.

Estos prejuicios y estereotipos se proyectan desde la idea juridica de que la persona debe ser racional
y razonable para poder contar con su CJ, es decir, las PDI deben poder procesar la informacién de
una forma racional, elegir entre las alternativas posibles basadas en un andlisis de sus consecuencias,
para llegar a un resultado racional que dé lugar a una decisién informada. Esta forma de entender
como debe ser la forma correcta en la toma de decisiones es una manera de exclusion a las personas
con ciertas discapacidades vy, no solo eso, se podria platear como una formula errénea al entender
gue las decisiones y elecciones que tomamos rara vez son puramente racionales (Consejo de Europa,
2012). A tal efecto, a la hora de tomar una decisién dificilmente podemos analizar todas las
alternativas posibles o deseables considerando la gran cantidad de tiempo que esto supondria,
ademas las decisiones que tomamos estan afectadas por nuestras emociones, experiencias vy
antecedentes sociales y culturales. No solo eso, las personas tomamos riesgos y cometemos errores,
y esto no nos hace fracasar, al contrario, nos va proporcionando aprendizajes para la vida.

Consiguientemente, el Art.12 va mas alla de la racionalidad de la persona a la hora de tomar una
decision y reconoce la realidad que hemos hecho presente en el parrafo anterior. A este respecto,
reconoce la realidad en la toma de decisiones de todas las personas, no exclusivo de las PD y enfatiza
el apoyo como férmula para albergar la CJ y la toma de decisiones.

También, se plantea la autonomia como elemento estdndar al respecto de la CJ de las PD,
entendiendo este concepto como (Beauchamp y Childress, 2009) "autogobierno que esta libre tanto
de la interferencia de control de otros como de limitaciones, como la comprensién inadecuada, que
impiden una eleccidn significativa" (p. 99). Lo que estos autores plantean es que la autonomia viene
desde la intencionalidad, la comprensién y sin que influyan terceros en determinan su accién. De
acuerdo con el fundamento de la intencién manifiesta del poder legal, el hecho de actuar
intencionalmente se configuraria como el reconocimiento de la autonomia de la persona (Lindahl y
Reidhav, 2017). Por este motivo, la comprensién y el apoyo de terceros no se deberian entender
como la carencia de autonomia y el propio hecho de actuar intencionalmente fundamentaria el
reconocimiento de la autonomia desde ese enfoque inclusivo (Sen, 1984). Respecto al aporte y apoyo
de terceros, cabe destacar que es valido siempre y cuando la interpretacion vaya de la mano de lo
manifestado por la persona para ejecutar la decision tomada (Shapiro, 2011). Para ello, la CIDPD
propone salvaguardas para que las decisiones apoyadas por terceros siempre partan de la mejor
interpretacion y se interpreten desde la voluntariedad de la persona.

En base a esto, me hago varias cuestiones: itiene una persona la capacidad mental y/o la autonomia
para ejercer su CJ? O, en cambio, la pregunta iddnea seria: ¢qué tipos de apoyo se requiere para que
la persona independientemente si tiene discapacidad o no ejerza su CJ?
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Esto requiere de cambio profundo en la ley de la CJ de México. En este caso hablariamos Unicamente
del Codigo Civil, el cual en su Art. 2 prevé que: “la capacidad juridica es independiente de las
condiciones o las caracteristicas de la persona”, en la que incluye explicitamente la discapacidad y da
a entender que a nadie se le puede restringir el ejercicio de sus derechos cualquiera que sea la
naturaleza de los mismos. De forma paraddjica, plantean la interdiccion como una figura de
proteccion para aquellos que no pueden gobernarse por si mismos, cuyo dictamen Unicamente viene
dado por un diagndstico médico y deja al margen a instituciones u organizaciones conocedoras de |a
materia. Como contrapartida, la sentencia de interdiccién es equivalente para todas las personas
independiente de su intensidad de apoyos, en la que no se indica los actos juridicos que abarca y
tampoco planeta temporalidades. Todas estas caracteristicas se formulan desde la incongruencia con
el modelo Social en el que nos encontramos.

A partir del Art.12 de la CIDPD y demas tratados de DDHH, se plantea la necesidad de llevar a cabo
varias medidas (Comisionado del Consejo de Europa para los DDHH, 2012; Asociacién Canadiense
para la vida comunitaria, 2014; CDHHCM, 2014). En primer lugar, la eliminaciéon de aquellos
mecanismos que promueven la incapacitacion y la tutela partiendo de la asuncién directa a las PD.
En segundo lugar, debe haber una revisién en profundidad y una reforma de la legislacidn vigente
que discrimina a través de la privacion de ciertos DDHH a las PD. En tercer lugar, se deben garantizar
los ajustes razonables y de procedimiento que permitan lograr la accesibilidad de todas las personas
en las diferentes areas de la vida.

Por ello, se requiere de un sistema de apoyos en el que la PD sea la principal responsable de la toma
de decisiones. En este sentido, la persona confiada de prestar el apoyo o también podemos referirnos
a ella como facilitador, serd la encargada de explicar los detalles e interpretar la informacién de
manera que la persona comprenday, de esta manera, el facilitador sera el responsable de asegurarse
de interpretar de manera precisa y completa la voluntad de la persona, asi como, las preferencias del
individuo. Esto es aplicable a todas las PD independiente del nivel de apoyos que estas requieran.

Quiero puntualizar que el papel del facilitador es clave y su papel como traductor vital es esencial, en
el sentido que esta persona sera la encargada de descubrir la voluntad y las preferencias del individuo
y en funcion de eso apoyarlo, con la Unica finalidad de que se tome la decision en funcién de lo elegido
por la propia personay, siempre con cuidado y respeto (Kim, 2010).

3.3.2 Hacia un sistema de apoyos en la toma de decisiones: perspectiva de la capacidad juridica

El anuncio de reformas legales en la ley civil y procesar para el apoyo a las PD en el ejercicio de la CJ
ha hecho eco en México. No obstante, hoy en dia no ha habido propuestas que promuevan la reforma
legislativa.

Esto nos hace detenernos y cuestionamos, éno es necesario que México se alinee al paradigma Social
que contempla la CIDPD haciendo cambios en el pilar de la misma, el Art.12? Ya son diversos los
paises los que han aprobado una Ley que permite que las PD gocen de plena CJ, a través de la cual
son titulares de derechos y tienen la capacidad para ejercitarlos. Entre los diferentes paises
destacamos como precursores a lsrael, Argentina, Perd e Irlanda. Otros como Espafia que
presentaron su anteproyecto de ley en el 2019 y no se ha hecho tangible hasta 2021.
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Reiteramos que al firmar y ratificar la CIDPD y su Protocolo Facultativo, México esta obligado a acatar
lo establecido, asi como, a someterse a una evaluacién periddica y a recibir recomendaciones de
parte de la ONU, que ayuden a contemplar desde otra mira las necesidades del pais. En el afio 2014,
México recibid una serie de recomendaciones. Atendiendo al Art.12 el CDPD manifiesta su
preocupacion ante la ausencia de medidas para eliminar el estado de interdiccién y las limitaciones
existentes en torno a la CJ, al mismo tiempo, expone su disconformidad de la existencia de una
legislacién especifica que solo atafie a las PD. También les inquieta la falta de conciencia social a este
respecto y las resistencias de algunos operadores juridicos para poner en practica las
recomendaciones realizadas por dicho Comité en la Observacién general N21, que como ya se hizo
mencién abordaba de forma especifica el igual reconocimiento como persona ante la ley.

Por este motivo, el Comité (2014) hace hincapié en la necesidad de cambio a través de la siguiente
recomendacion:

El Comité insta al Estado parte a que suspenda cualquier reforma legislativa que implique continuar
con un sistema de sustitucién de la voluntad y a que tome medidas para adoptar leyes y politicas
por las que se reemplace el régimen de sustitucién en la adopcién de decisiones por el apoyo en la
toma de decisiones, que respete la autonomia y la voluntad de la persona, sin importar su nivel de
discapacidad. Al mismo tiempo, urge al Estado parte a que revise toda la legislacion federal y estatal
para eliminar cualquier restriccion de derechos relacionados con el estado de interdiccién o con
motivo de la discapacidad de la persona. Le recomienda llevar a cabo acciones para capacitar a las
autoridades y la sociedad, sobre el derecho a la capacidad juridica de las PD, a partir de las
recomendaciones realizadas por el Comité en su Observacion general N2 1 (p.5, parrafo 24).

Previo a todo este proceso, se inicia con la entrega de un informe oficial por parte del pais e informes
alternativos o sugerencias por parte de OSC. También la ONU emite la lista de cuestiones y es el
estado quien responde por escrito a las mismas. Una vez concluida esta parte, la ONU vy el estado
establecen un didlogo en el que participan las OSC que trabajan con PD. Por ultimo, la ONU emite sus
observaciones finales o recomendaciones y el estado se encarga de dar seguimiento y aplicar las
recomendaciones de la ONU (D"Artigues, 2019).

Hago mencidn a este proceso para dotar de claridad en el momento en el que se encuentra México.
Puesto que, en el afio 2018- 2019 se presentaron los informes alternativos y se planteé la lista de
cuestionario, y ahora México esta a la espera de las observaciones y recomendaciones por parte del
CDPD. Los informes alternativos nos han dado mucha informacion al respecto y concretamente del
Art. 12 quiero destacar varios puntos relevantes.

El informe II-1ll Oficial de México presentado en 2018 y Coordinado por el Gobierno de México, no
habla de cambios legislativos y hace puntualizaciones especificas, destacando la siguiente:

La Constitucion Politica de la CDMX establece que las autoridades deben implementar un sistema
de salvaguardias y apoyos en la toma de decisiones a favor de las PD que respete su voluntad y
capacidad juridica. Actualmente, no existen reformas o propuestas de reforma legislativa que
impliquen continuar con un sistema de sustitucién de la voluntad (p.18, parrafo 110).
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El propio gobierno plantea que la Constitucion promueve un sistema de toma de decisiones con
apoyos para las PD, sin embargo, la legislacion vigente sigue imperando un sistema de sustitucion de
la voluntad que contradice a esta primera afirmacion. En justificacion a esa contradiccién, plantean
el desarrollo de talleres, conferencias y debates cuyo fin es promover el derecho al ejercicio de la CJ
y el acceso a la justicia dirigido Unicamente a operadores judiciales.

El informe alternativo realizado por las OSC es mas drastico y hace mencién de forma precisa la
negacién de la CJ. Incluso Disability Rights International (2019), analizé las 32 entidades federativas y
encontré que todos reconocen el régimen de tutela para las PD. Incluso puntualizd y hablo de
aquellas PD que viven en instituciones, ya que su situacién de vulnerabilidad es mayor al ser
sometidas automaticamente a la tutela de facto del director de la institucion. En conclusién, vy
resumiendo en tres puntos relevantes la informacion anterior que concretan la vulneracion de
derechos de las PD entorno a la CJ (Incluso Disability Rights International, 2019):

primero, los adultos con discapacidad nunca son llevados ante un juez que pueda revisar su tutela
y detencidn en una institucidon; segundo, se hace aun mas dificil para las PD en las instituciones
impugnar judicialmente una tutela y una detencién asumidas, y tercero, no pueden acceder a la
justicia por su cuenta (p.12).

Respecto a los informes de la Comision de DDHH Nacional y de Ciudad de México (2019), ambas
coinciden en que no existe un impulso para la armonizacion legislativa en materia de capacidad
juridica acorde a lo establecido en el Art. 12 de la CIDPD. Aun sin cambios legislativos, se identifican
algunos avances en cuanto al reconocimiento de la CJ. Sobre el particular, hacen mencidn a diversas
sentencias del Poder Judicial de la federacion que las sitia como precedentes, ya que reconocen el
cese de la interdiccién y la CJ de las PD. También, se hace mencién al financiamiento considerandolo
indispensable para el desarrollo de investigacién y politicas publicas en esta linea.

Se plantea como un reto relevante el establecimiento de un sistema de apoyos, que garantice latoma
de decisiones, el cual, sustituya el juicio de interdiccidn y ofrezca opciones diversas a las PDI. En Ia
actualidad, los servicios de apoyo que existen vienen dados por los partes de familiares, OSC e incluso
instituciones publicas, pero todos son informales ya que no hay mecanismos adecuados que puedan
garantizarlos.

Esto nos hace detenernos en el Informe Mundial de la Discapacida (OMS, 2011) que plantea la
necesidad de crear marcos legales que incluyan reglamentos de los proveedores, normas de calidad,
procedimientos de contratacion, sistema de evaluacion y asignacién de recursos, cuestiones sobre
las que ya se ha pronunciado la Suprema Corte, como por ejemplo con la substanciacion del
expediente de queja 57/2016 sobre la actuacion de PD en un juicio de amparo por propio derechos.

Por ultimo, me quiero detener en el informe presentado por la OSC de México, Documenta, analisis
y accion para la justicia social, que trabaja para fortalecer el sistema de justicia penal y la
implementacién de politicas publicas para garantizar el respeto de los DDHH.

Insisten en que las legislaciones federales y estatales continlan promoviendo un sistema de
decisiones sustitutivas, ya sea a través de la tutela o regulaciones que imponen limitaciones a la CJ
por motivos de discapacidad. Por ejemplo, la Ley Rotary de la Ciudad de México que establece de
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forma especifica que si una persona manifiesta alguna incapacidad no tiene derecho a participar en
ningun contrato legal ni a ejercer ningln otro derecho relacionado con él, también incluido en la Ley
del Notariado en su Art. 106. A su vez, existen leyes que niegan a las PDI el derecho a casarse y a
fundar una familia por motivos de discapacidad, o, el derecho a la propiedad o propiedad inherente
y a controlar sus propios asuntos financieros, incluido por ejemplo en el Cédigo Civil de Baja
California.

Documenta (2019), manifiesta los cambios a nivel legislativo que se han producido a través del primer
examen que la ONU realizé a México para que estas puedan ejercer su CJ y lo concreta en (p.3):

- La Ley General de Atencién y Proteccién de Personas con Condicién de Espectro Autista (2015).
Establece que las personas con autismo tienen derecho a tomar sus propias decisiones o recibir
el apoyo de sus padres y representantes legales.

- La Constitucién de la Ciudad de México publicada en 2017 incluye dos articulos relevantes de
acuerdo con la carta de la CIDPD: “La capacidad de todas las personas de los grupos vulnerables
para tomar sus propias decisiones sobre si mismos y sus propiedades, asi como para ejercer su
libertad, independencia y privacidad, intimidad y autonomia personal ". Especificamente, en el
caso de las PD, la Constitucion establece "la responsabilidad de las autoridades de implementar
un modelo de toma de decisiones de apoyo y salvaguardas que defienda su voluntad vy
preferencia, asi como su capacidad legal".

- En abril de 2019, la Comision de DDHH del Congreso de la Ciudad de México presentd una
iniciativa de reforma legal para eliminar los articulos relacionados con la tutela del Codigo Civil
estatal y crear un sistema de apoyo para ejercer la CJ. Esta iniciativa fue elaborada por un grupo
de PD, OSCy académicos que durante los ultimos afios han estado trabajando juntos para poner
fin a las restricciones a la CJ. Sin embargo, esta iniciativa no ha sido discutida ni aprobada por el
Congreso.

Los informes presentados nos plantean cambios relevantes en el reconocimiento de la CJ de las PD.
Pero es una obviedad que el estado no ha llevado a cabo con claridad las recomendaciones
establecidas por el Comité. En este sentido, México requiere un cambio urgente en la reforma de los
cédigos civiles y leyes vigentes que sustituya la tutela hacia un modelo de toma de decisiones para
que las PD puedan disfrutar de su CJ.

Por todos los motivos expuestos, es necesario el desarrollo de un modelo aplicado que sea acorde a
los principios enunciados en el Art.12. Este sistema que tiene como fin el reconocimiento legal del
individuo, tiene efectos muy significativos ya que sitla a la persona en el centro de la toma de
decisiones. Las consecuencias del poder de eleccién fomentan el desarrollo individual (Winick, 1995;
Deciy Ryan, 2000; Ryan y Deci, 2000) y en la propia sociedad se aviva la solidaridad social sin sacrificar
el reconocimiento de la igualdad de CJ (Arstein-Kerslake, 2016). Este sistema nos da apertura al
concebir latoma de decisiones con apoyo no tanto desde la autosuficiencia e invita a un didlogo social
sobre la interdependencia de todos los individuos (Quinn, 2011; Quinn y Arstein-Kerslake, 2012).

Este modelo debe partir desde una propuesta general que aborde los desafios que enfrentan las PDI,
pero se requiere de un disefio individualizado que atienda a las necesidades de cada persona. En este
sentido, el estado debe esforzarse a la hora de desarrollar una gama de diferentes opciones de apoyo
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en lugar de encontrar un modelo para todos. Concretamente debe partir de la presuncién de que
todas las personas independientemente del nivel de apoyos tienen la capacidad para tomar
decisiones.

Para lograr la efectividad de este sistema se requiere de una regulacion bien formulada que garantice
el sistema de apoyos y no sustituya la toma de decisiones, el cual cuente con salvaguardas. Pero, se
requiere de un profundo analisis y formacién que promueva ese cambio de mentalidad entre los
operados juridicos, las organizaciones civiles e instituciones de este ambito y, en si, la propia
sociedad.

En la actualidad nos encontramos ante una gran controversia, ante el impulso en el reconocimiento
de laigualdad enla CJ de las PDI y las barreras que siguen presentes y dificultan en gran parte la toma
de las propias decisiones. Esto sitUa a la PDI como dependiente de un tercero ya que se considera
gue ella misma no tiene la capacidad para ser duefias de su vida. Por lo que las practicas mas comunes
por los mitos persistentes y por considerar algo necesario para la proteccién de la PDI, es la
sustitucién de su CJ y es un tercero el que adquiere todos sus derechos. Esto nos sitla en la tesitura
que promueve la eliminacidon de los apoyos vy ajustes razonables que permitan el desarrollo. Integral
de la persona.

A su vez, nos encontramos ante el reto de la accesibilidad, elemento clave para lograr el desarrollo y
no sustitucion de la CJ de las PDI. Este elemento resulta crucial para lograr el ejercicio de sus
derechos. En el caso de que las medidas de accesibilidad no sean suficientes, es necesario que se
establezca un sistema de apoyos individualizados adaptado a la persona, esto permitiria el desarrollo
de su CJ. Sin embargo, se podria decir que es inexistente, que no existe a nivel legal regulacién alguna
gue promueva estos apoyos y a nivel social las barreras actitudinales son tal, que impide progresar
hacia este sistema. El cual implica que un tercero intervenga en la autonomia personal, sin embargo,
esto no supone una sustitucion sino la promocién y el apoyo para la autonomia. Barranco et al,,
(2012), puntualizan sobre este aspecto y aclaran que la intervencion de un tercero no se realiza de
forma directa o indirecta en funcién de los rasgos de la persona y no atiende Unicamente a la
evaluacién de sus capacidades, sino también a la situacion en la que se encuentra. Sin embargo, se
debe puntualizar que la intervencién en si, se trata de ayudar a decidir a la PDI, de acompanfiar en la
decision, de decidir con la persona y para la persona, y nunca sustituir la decision de la misma.

Por lo tanto, no existe un patron establecido para garantizar el reconocimiento y ejercicio de la CJ de
las PDI, ya que cada persona es Unica. Por ello se requiere de medidas de apoyo Unicas y adaptadas
a la persona, a su vez, estas mismas deben proyectarse en todas las esferas de la persona actla y
atendiendo a todos los derechos. Para ello se requiere la disposiciéon de los medios o instrumentos
necesarios para desarrollar libremente si poder de eleccién autonoma (Barranco et al., 2012),, sin
embargo, nos encontramos ante la ausencia de estos mecanismos.
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He sido una persona muy privilegiada nacida en una familia a la que le debo todo El papel de la
familia es el motor de desarrollo de los hijos. Confiaron en mi, fomentaron mi autonomia y mi forma
de desenvolverme. Esto es fundamental, pues si nuestros familiares no confian en nosotros, en
nuestras capacidades, es imposible que la sociedad confie. No deben sobreprotegernos, la
sobreproteccion aisla a una persona y la hace sentir inferior. Deben educarnos.

Pablo Pineda, 2014

Capitulo 4:

El papel de las familias en el reconocimiento de los derechos de las personas adultas con
discapacidad intelectual

Situamos a la familia como el primer contexto socializador por excelencia, es decir, la familia es el
primer entorno natural en donde las personas que la forman evolucionan y se desarrollan a nivel
afectivo, fisico, intelectual y social segiin los modelos vivenciados e interiorizados (Sarto, 2001). A
nivel global, es compartida la idea de la influencia de la familia en la evolucién y desarrollo de sus
miembros y el papel tan importante que ejercen.

Si bien, cada familia es Unica y, con esto no decimos que sea uniforme, ya que esta en continuo
cambio y restructuraciéon. En sentido similar, las experiencias que se adquieren en la familia son
diferentes, aunque sabemos que de forma comun son muy relevantes las que se adquieren en la
primera infancia, asimismo, los vinculos de apego, la interaccién con el entorno vendra marcada por
el desarrollo de las habilidades y competencias personales y sociales que condicionaran la vida de
cada persona.

En el caso de las familias de hijos/as con discapacidad nos remontamos al primer indicio o diagnédstico
en el que circula la idea de discapacidad. Diversas investigaciones sitlan este momento como el
problema mas importante de los padres o la experiencia mas impactante. Donde las reacciones
iniciales de los progenitores son similares a las relacionadas a un proceso de duelo (Blacher,
1984; Marviny Pianta, 1996). A tal efecto, las familias se van adaptando a esta situacion, sin embargo,
se pueden advertir de forma habitual dos posturas, los que se movilizan en busca de acciones
efectivas y quienes se resisten o incluso niegan el diagnéstico (Falik, 1995). Sobre esto se proyectan
la confusion y los sentimientos de aceptacién, rechazo y culpabilidad que se forjan de forma
constante.

Dado los argumentos relatados, entendemos que la nueva situacion cambia los esquemas de toda la
familia y de una manera mas notable de los padres, no obstante, la investigacion realizada por Bower
y Hayes (1998) da resultados significativos en cuanto a las grandes similitudes que persisten entre las
familias con hijos con vy sin discapacidad, en vez de divergencias, que en un principio se entienden
predominantes.

En el caso de las PDI se promueve la cosificacion de la persona en base a estereotipos y prejuicios
sociales, que los inmovilizan e inutilizan, donde la toma de decisiones queda relegada bajo ciertos
roles que no les permite ser independientes. Tal y como hace mencidn Silos (2015): “seran entonces
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”

tratados como especiales” y “se ven obligados a actuar de manera coherente con esa percepcion
(p.38). Sobre todo ello subyacen los cambios en la rutina de la vida familiar, que se conciben desde
la sobreproteccién y expectativas reducidas (Jover y Torres, 2009; Sanders, 2006; Lardieri et al.,
2000). Esto se intensifica por los mayores desafios para el cuidado y los problemas de salud que
genera un gran estrés en los padres, asi como, mayores sentimientos de restriccion y niveles mas
altos de depresion parental que en padres de hijos/as que no tienen discapacidad (Quine y Paul,
1985; Roach, et al., 1999; Valentine ,et al., 1998). Coincidimos con Salders (2006) al concebir como
una forma de discriminacidn las bajas expectativas y la sobreproteccion.

Todo ello genera en la PD una vida de bajo rendimiento y de forma subyacente de incapacidad, para
gue alcance su maximo potencial desde la proyeccién de su entorno y la propia interiorizaciéon de la
persona. Cabe destacar que la sobreproteccion de la persona nace de la preocupacion y se concibe
como algo que ampara el buen funcionamiento de un entorno restrictivo o menos protegido. Sin
embargo, esto en la realidad causa dafios en la PDI y se proyecta a su entorno.

Un reflejo importante es en el reconocimiento de los derechos y obligaciones sobre todo en la
mayoria de edad. Limitando el ejercicio en DDHH basicos como podria ser la vida independiente, el
derecho a la educacién, al derecho al voto. etc. Incluso la naturalizacion de este hecho por parte de
la familia y la propia persona provoca la falta de autonomia, autodeterminacion y eleccién.

En el caso del reconocimiento de la CJ y la idea que persiste sobre este instrumento como garante de
proteccion hace que sean las propias familias en la mayor parte de las ocasiones las que inician el
procedimiento.

4.1 Reconocimiento de la familia en los instrumentos internacionales de derechos humanos

Existen diferentes instrumentos internacionales que promueven que la PD pueda ejercer de una
forma adecuada y con todas las garantias sus derechos y obligaciones. En este sentido, las PD son
acreedoras a la proteccidn, asistencia y apoyos a través de estos instrumentos.

Entendiendo que las familias son el ndcleo primario en el que se desarrolla la PD, es necesario que
estos instrumentos internacionales y nacionales garanticen asistencia y proteccién social a las
familias, asi como las necesidades y demandas de las mimas. Por lo consiguiente, es pertinente
transcender e identificar las necesidades de las familias con miembros con discapacidad, como
componentes cruciales en la puesta en marcha de los diferentes instrumentos internacionales, leyes
nacionales incluso servicios y recursos. Partiendo de la idea de la complejidad que caracteriza al
proceso ante las multiples variables existentes, entre las que se encuentran, entre otras: el tipo de
discapacidad, la edad de la persona con discapacidad y del propio familiar, el lugar de residencia, las
condiciones personales, econdmicas y sociales y familiares que afectan directa o indirectamente al
nucleo familiar. Asimismo, debemos tener en cuenta la variabilidad de las necesidades en cuanto al
tipo e intensidad de los apoyos a lo largo de la vida.

La Fundacion Derecho y Discapacidad (2015), presentd un estudio sobre las necesidades y demandas
que experimentan las familias con miembros con discapacidad, identificando cuatro categorias:
necesidades cognitivas, emocionales, sociales y necesidades materiales y recursos. Al respecto,
hicieron hincapié en las necesidades de la propia familia no en funcién de la persona con
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discapacidad. Dichas necesidades las clasifican como relegada u olvidadas ya que son limitadas las
veces que se investiga, detecta y satisface las necesidades como familia.

Vamos a profundizar de qué manera los instrumentos internacionales de DDHH reconocen las
necesidades y demandas de las familias. Pagano (2010), hace un recorrido sobre los instrumentos
internacionales de DDHH desde el papel primario que corrobora la familia. Al respecto, iniciamos con
el primer instrumento internacional sobre la tematica, la Declaracion de los Derechos del Retraso
Mental (1971), hace mencion en su Art.40 que “debe residir con su familia o en un hogar que
reemplace al propio, y participar en las distintas formas de la vida de la comunidad”. A su vez,
puntualiza sobre esto que en “El hogar en que viva debe recibir asistencia”.

Seguido con la Declaracion de los Derechos de los Derechos de los Impedidos (1975), concretamente
en el Art. 2 establecid que establece que “el impedido como su familia deben gozar de todos los
derechos enunciados en la misma sin excepcion ni distincidn alguna motivada en la raza, religion,
sexo u otras caracteristicas personales” Y, en la misma linea que su antecesora, reiterd en el Art.9:
“el derecho del impedido a vivir en el seno de su familia o de un hogar que la sustituya”

Por otra parte, los Principios para la Proteccion de los Enfermos Mentales y el mejoramiento de la
atencién de la Salud (1991), hablan del internamiento y admite la importancia de la proximidad del
grupo familiar o afectivo con la persona que se encuentra internada. Potenciando en la medida de lo
posible la aproximacion al entorno de la vida normal de las personas de edad similar (Principio, 13.2)

En el caso de las Normas Uniformes sobre la igualdad de oportunidades (1994), establece en su Art.90
que “los Estados deben promover la plena participacion de las PD en la vida en familia”. Se promueve
lainclusién en la orientacién familiar de médulos apropiados relativos a la discapacidad y a los efectos
para la vida familiar.

En el afio 2004, la Organizacién Panamericana de la Salud y la Organizacion Mundial de la Salud, en
base a la Declaracién de Montreal sobre la Discapacidad Intelectual, concretamente en su Art. 80
establece:

Apoyar, promover e implementar acciones que favorezcan la inclusién social y la participacién de
las personas con discapacidad intelectual en toda América, por medio de un abordaje
intersectorial que involucre a las personas con discapacidades intelectuales, sus familias, sus redes
sociales y sus comunidades.

Enfocandonos en este articulo, entendemos que es una necesidad proveer no solo a las PDI sino
también a la propia comunidad y a sus familias de los apoyos necesarios para el ejercicio de sus
derechos, promoviendo y fortaleciendo OSC que trabajen para este fin. Cabe destacar la singularidad
de cada familia y como las leyes estatales y las propias normas sociales les influyen en cierta manera.
A tal efecto, el articulo 11 en el inciso a) reitera que las personas con discapacidad y sus familias
deben ser conscientes de:

Que ellos comparten los mismos derechos vy libertades con todos los seres humanos; que tienen el
derecho a igual proteccién ante la ley y que tienen, en Ultima instancia, el derecho a un recurso
legal o cualquier otro recurso efectivo ante una corte de justicia o un tribunal competente, con el
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fin de ser protegidos contra toda violacién de sus derechos fundamentales reconocidos por leyes
nacionales e internacionales.

Como hemos podido comprobar diversos instrumentos internacionales en la materia hacen hincapié
en la familia, ademas de otros no especificos de la PD. Destacando la Declaracién Americana de los
Derechos y Deberes del Hombre (1948) en su Art. 7 expresa que “toda persona tiene derecho a
constituir familia, elemento fundamental de la sociedad, y a recibir proteccion para ella”.

Otro instrumento fundamental es la Declaracién Universal de los DDHH (1948), en su Art.16.3 hace
mencién a la proteccién por parte de la sociedad y el estado a la familia. A su vez, el Pacto
Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales (1966), establece que es necesaria la
mas amplia proteccion y asistencia posible a la familia, en este sentido puntualiza y dice que hay que
incidir sobre todo en su constitucién y mientras haya hijos a cargo. Por otra parte, la Convencion
Americana sobre DDHH o Pacto de San José de Costa Rica (1969), en el Art. 17.1, también efectUa
igual reconocimiento respecto a la familia, y en su Art. 2, se reconoce el derecho a contraer
matrimonio y fundar una familia.

Es necesario hacer énfasis en estos instrumentos para reafirmar que las PD tienen los mismos DDHH
y libertades que otras personas, al igual que sus familias (Convencién Interamericana para la
Eliminacidon de todas las Formas de Discriminacién Contra las PD, 2001). Por consiguiente, la CIDPD
busca reforzar este derecho y en el siguiente apartado nos centraremos en ello.

Por lo tanto, hemos podido observar como el derecho internacional de los DDHH piensa en la familia
desde la diversidad y la amplitud del concepto, el cual esta abordado de una manera inclusiva.

4.1.1 La persona con discapacidad y su familia en el marco de la convencion internacional sobre los
derechos de las personas con discapacidad

Aungue hemos visto en profundidad he ido desmenuzando los puntos relevantes de la CIDPD, en este
caso vamos a profundizar en la familia respecto a su integracién y vinculacién con las normas
internacionales de DDHH.

En el Preambulo de la CIDPD aparece la definicién de familia como “la unidad colectiva natural y
fundamental de la sociedad y que como tal tiene derecho a recibir proteccion de ésta y del Estado”.
Planteado desde un concepto sociolégico, donde se establece como interés general del colectivo
familiar los propios derechos de las PD. Cabe destacar la implicacion familiar en los mismos y como
estos les repercute directamente a ellos, por ese motivo Pagano (2010) habla de solidaridad vy
preocupacion dentro del nucleo familiar.

Por ende, es relevante tener en cuenta el papel de la familia como se indicé al inicio del capitulo, o lo
gue es lo mismo, como nucleo principal de desarrollo y de gran influencia en cuanto al ejercicio de
los derechos y obligaciones de la PD, es decir, son un reflejo para la PD en cuanto a la demanda de
sus derechos y en la forma de recibir proteccion y asistencia necesaria para la cobertura de sus
necesidades. Aqui juega un papel relevante la sobreproteccion y las respuestas que den las familias
a las dificultades que se presentan a lo largo de la dindamica familiar. Por este motivo, los recursos y
servicios que se prestan desde el estado tienen que atender las necesidades y demandas no
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Unicamente de la PD, sino es muy importante que tengan en cuenta a las familias. Con una finalidad
clara, que cada familia cuenten con los recursos apropiados que les permitan promover y facilitar el
pleno ejercicio de los derechos de la PD. Esto produce una obligacion a los estados en cuanto a
adoptar las medidas inmediatas, efectivas y pertinentes para sensibilizar a la sociedad, incluso
atendiendo a la familia, que atiende esos derechos y dignidad de cada persona.

Concretamente el Art.16. 1 de la Convencidn establece que es funcion de los estados partes “adoptar
todas las medidas de caracter legislativo, administrativo, social, educativo y de otra indole que sean

Iu

pertinentes para proteger a las PD, tanto en el seno del hogar como fuera de él”, incluso en el punto

2 insiste en el tema y formula lo siguiente:

Todas las medidas pertinentes para impedir cualquier forma de explotacién, violencia y abuso
asegurando, entre otras cosas, que existan formas adecuadas de asistencia y apoyo que tengan
en cuenta el género y la edad para las PD y sus familiares y cuidadores.

Por lo tanto, es estado debe asegurar que los servicios de proteccidén tengan en cuenta el tipo de
discapacidad, el género y la edad, a su vez, debe incluir informacion y educacion sobre la manera de
prevenir, reconocer y denunciar casos de explotacion, violencia y abuso. Incluso aquellos que se den
dentro del ambito familiar, entendiendo que estos son mas dificiles de detectar y poder actuar.

Considero necesario puntualizar que el papel del estado en cuanto a la efectividad de los derechos
es clavey, asuvez, necesaria. Ya que en cierta manera la informacion, los servicios y apoyos generales
que lleguen a las familias sera el espejo en el desarrollo de la PD y en el reconocimiento de sus
derechos. Con tal fin, es preciso incidir en el cambio de paradigma que se reclama con la CIDPD y
para ello es necesario realizar campafias de sensibilizacion y concientizacion dirigidas a las PD, sus
familias y la propia sociedad. En el caso de las familias, tema que nos acontece, es necesario eliminar
la visién de la discapacidad como incapacidad y trasladarnos al sistema de apoyos que elimine las
barreras que van desde la sobreproteccion y el no reconocimiento de los derechos de la persona.
Esto se puntualiza en el Art.8 de la CDPD.

Otros articulos relevantes que abordan este tema de forma explicita en la CIDPD son el Art. 16, que
dice lo siguiente: “prevenir todas las formas de explotacidn, violencia y abuso asegurando, entre otras
cosas, formas apropiadas de asistencia y apoyo sensibles al género y la edad para las PD y sus familias
y cuidadores". A su vez, el Art.22, nos habla de la privacidad incidiendo en el hogar, el Art.23, nos
hace mencidén sobre el respeto por el hogar y la familia, concebido como el derecho de los nifios/as
a lavida familiar, pero también como el derecho de los adultos con discapacidad a fundar una familia.

Por lo tanto, en la CIDPD se aborda de forma directa o indirecta cuestiones relacionadas con los
derechos y el bienestar de los familiares de las PD. Entendiendo que la PD no vive en un vacio social
y en gran parte de las ocasiones, la familia es el nlcleo de convivencia a lo largo de la vida. En este
sentido, entendemos que las madres y padres son el primer y mas inmediato entorno donde las PD
desarrollan su potencial y disfrutan de una vida plena y con calidad (Disability was founded by the
Confederation of Family Organisations in the EUCOFACE, 2013). Por este motivo, la realizaciéon
integral de los derechos de las PD estd inevitablemente vinculada a la CV de las familias, es decir, el
paradigma en el que viven, asi como las circunstancias que afectan a cada miembro de la familia ya
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gue pueden tener un fuerte impacto sobre el bienestar de las personas con necesidades de apoyo
gue viven en el entorno familiar.

4.1.2 Las familias de personas adultas con discapacidad en el reconocimiento de sus derechos en
México

En la actualidad, los gobiernos federales y estales de México todavia no han formulado ni
implementado politicas orientadas a brindar apoyo a las PD, en cuanto a la vida independiente vy el
reconocimiento de sus derechos en igualdad de condiciones (Human Rights Watch, 2020). Por esta
razon, un gran numero de PD dependen de sus familias, sobre todo aquellas con mayores
necesidades de apoyos para realizar las tareas cotidianas y satisfacer sus necesidades basicas como

la vivienda, la alimentacion y la higiene. Respecto a las PDI el porcentaje de dependencia a lo largo
de la vida a la familia es aun mayor.

El informe presentado por Human Rights nos muestra como la falta de politicas o la persistencia de
leyes anquilosadas en un modelo Médico, incluso me atrevo a decir que Asistencial, aumenta la
vulneracién de los derechos de este colectivo, asi como situaciones de riesgo de violencia familiar y
abuso para las PD. El reto es ain mayor ya que los obstaculos que enfrentan las PD y las familias para
revindicar y hacer ejercicio de sus derechos no se establecen en igualdad de condiciones con el resto
de los ciudadanos. En este sentido destacamos la necesidad de implementar ajustes razonables y de
procedimiento para lograr la participacién plena e igualitaria en todas las dreas de la sociedad.

Enfocandonos en las PDI, las familias suelen ser la principal fuente de apoyo en todas las etapas del
ciclo vital de la persona. Este hecho sitla a los miembros de la familia como responsables de la
educacioén, valores, derechos y autodeterminacion de la PD. En muchas ocasiones existen conflictos
para desempefiar este rol de forma eficaz, tal y como mencionan Montes y Hernandez (2011): “en
muchas ocasiones no cuentan con los recursos para modificar las condiciones de vida en las que estan
inmersos sus hijos e hijas, se sienten impotentes ante la falta de servicios que promuevan su
independencia y autonomia” (p.52). Esto se traslada como controversia a lo que plantea la CIDPD vy
el paradigma Social que es el que demandan las propias PD, las familias y las OSC que trabajan en
este campo. La falta de formacidn, recursos y servicios, los elevados costes econémicos y la escasez
de estos limita las oportunidades en la toma de decisiones de la persona. Esta situacién promueve
qgue no se les den la oportunidad a las PDI de formarse como personas autogestivas, es decir, que
cémo el resto de la poblacién puedan tomar decisiones en los diferentes ambitos de su vida para vivir
una vida plena con los apoyos que requieren.

Como ya hemos reiterado, la familia es vital para el desarrollo de sus miembros, en especial, cuando
existen hijos/as con discapacidad (Gargiulo, 2012; Henley, 2010; Rodriguez et al., 2007). Es
importante que lo tengamos en cuenta, porque es un hecho que el desarrollo positivo o negativo de
la PD no depende Unicamente de las caracteristicas de la persona, sino que se ha comprobado que
uno de los factores mas relevantes es el papel de las madres o padres en cuanto a su paradigma, su
forma de interaccion, lo que piensan que puede lograr y lo que ellos mismos hacen por su hijo
(Gardynik y McDonald, 2005; Gargiulo, 2012; Obrist et al., 2010).
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En este reconocimiento del entorno familiar como agente socializador en la trayectoria vital de las
PDI, situamos como eje central al entorno en cuanto a reforzar o desalentar actitudes y conductas de
sobreproteccion. Teniendo como consecuencias graves en la PD como una mayor dependencia que
obstaculiza la participacién activa en la sociedad de las PD, su autonomia, autodeterminacién y su
propio desarrollo para que sean independientes. Con todo esto se limitan una amplia gama de
derechos y obligaciones que inicia en multiples ocasiones por la familia, pero es un reflejo de lo que
predomina socialmente y lo que impone en el gobierno.

Existe una necesidad imperante en seguir avanzando y mejorar la atencién a las PD y sus familias, en
cuanto al desarrollo de politicas, recursos y servicios que contemplen e incorporen a las madre y
padres. Dedicando una atencién especial a la complementariedad entre los apoyos formales e
informales. Por este motivo, es imprescindible favorecer la relacién y la comunicacién entre las
familias, los profesionales y las entidades prestadoras de servicios.

En los afios 80, se empezd con las iniciativas de atencion a las familias con miembros con PD y esto
ha ido aumento. Se inicio identificando las prioridades de las familias, la autodeterminacién familiar
y se establecié como unidades de apoyo. Pero se requiere que todos estos conocimientos tedricos
se trasladen a la practica y establecer formas de colaboracion eficaces. Por este motivo, necesitamos
que la planificacién centrada en la persona y la planificaciéon centrada en la familia’ se combinen
(Direccion General de PD Consejeria para la Igualdad y Bienestar Social, Junta de Andalucia, 2019).
Esto repercutird en una mejora de la CV de la familia que sin duda sera un reflejo en la PD.

Para lograrlo, no se puede definir con exactitud el conjunto global de las necesidades y los apoyos
familiares a lo largo del ciclo vital, pero si se puede definir de forma particular en cada una de las
familias, a través de la planificacion de los apoyos naturales. Con esto reiteramos que el tipo, énfasis
e intervencién en el apoyo es muy variable en cuanto a tipo de discapacidad, momento vital familiar
y la particularidad de cada familia.

Cabe mencionar las investigaciones realizadas por Schippers y Boheemen (2009), los cuales destacan
la importancia del papel de los profesionales de las OSC como intermediarios entre la familia y los
servicios, recursos y legislacion vigente. En este sentido los profesionales son guias de las familias en
el reconocimiento y ejercicio de derechos, siendo también facilitadores en cierta manera de los
familiares. En la busqueda de la transicién individual y familiar hacia un estilo de vida inclusivo y
guiado por el paradigma Social, que tenga como base la CIDPD. Todo ello para lograr la CV familiar
gue como define Zuna, et al, (2009) es “un estado dinamico de bienestar de la familia, definido de
forma colectiva y subjetiva y valorado por sus miembros, en el que interactlan las necesidades a nivel
individual y familiar” (p.42). Es decir, es importante tener en cuenta a todos los miembros de la familia
en términos de los que supone para cada uno de ellos tener una vida de calidad, incluida la PD. Sin

7 La practica centrada en la familia consiste en dar autoridad y capacitar a las familias para que puedan actuar de forma
efectiva dentro de sus contextos ambientales. Cuanto mas centrado esté el enfoque en la familia, mds probabilidades habra
de que ésta desarrolle sus fortalezas gracias a las practicas de ayuda (en lugar de centrarse en corregir sus debilidades) de
modo que tenga un mayor control personal y un mayor poder en la toma de decisiones. La practica centrada en la familia
se centra en las fortalezas y recursos que ésta tiene y que puede usar para lograr sus propios objetivos.
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embargo, al tener cada uno su propia percepcién es necesario una construccion conjunta entre sus
miembros, de modo que todos sean protagonistas, tengan capacidad de eleccion y se disponga de
los apoyos necesarios para lograrlo. Partimos entonces de un enfoque que flexibilice a su vez el
desarrollo de forma individual e integral de todos sus miembros.

Alo largo de todos los capitulos hemos hecho énfasis en que las PDI son el centro y son sus palabras,
acciones y hechos los que fundamentan todo este recorrido tedrico. Pablo Pineda, persona con
sindrome de Down habld de la familia a través de un video para la asociacién Amigos con Calor
Humano (2011), destacando lo siguiente:

la familia, lo voy a decir muy claro, en cuatro silabas, es: fun-da-men-tal. mas claro no lo puedo
decir. la familia es bdsica, si la familia no confia en ese hijo, todo lo demads no vale para nada. la
familia debe confiar en que la persona puede y es capaz de hacer cosas y decirselo al hijo: tu
puedes, tU puedes, tU puedes... esto al hijo le va a llegar muy dentro y la persona se va a creer
capaz (....). un hijo que hay que educar no cuidarlo, un padre no debe cuidar a su hijo, debe
educarlo; no debe sobreprotegerlo, es horrorosa la sobreproteccion (...). el padre debe dejar al
hijo que sea auténomo, porque debe hacer cosas por si solos y exigirles responsabilidades (...). los
padres deben educar a sus hijos para que no dependan de nadie en el futuro, eso es fundamental.
porque luego los hijos que no son independientes se quedan estancados y los padres se agobian.

El temor por el futuro de la PDI esta presente en todas las etapas de la vida pero se agrava cuando se
hace adultos. La necesidad de adaptacion por parte de la familia y, ciertamente en reflejo la propia
PD se manifiesta en el temor por su futuro. Estando en linea con el desarrollo y ejercicio de sus
derechos y obligaciones. Es importante el trabajo con la familia en cuanto a que deben entender que
la persona tiene derechos y debe cumplir con obligaciones, y para que esto se traslade a la sociedad,
es necesario que se fomente dia a dia en el hogar. Reiterando lo que Pablo Pineda nos hizo mencidn,
ya que es transcendental hacer hincapié en las posibilidades de la persona vy situarlo en el centro de
las decisiones de su vida, con los mismos derechos que el resto de ciudadanos, pero siempre
atendiendo a los apoyos que requiera.

4.2 El papel de la familia en el procedimiento de la modificacién de la capacidad juridica

La familia ha asumido la responsabilidad legal de las PD a lo largo del tiempo. Potenciado por un
modelo Asistencial que se deriva de programas de asistencia social de los afios 60, que estan
respaldados por leyes anquilosadas que otorga a la familia la responsabilidad de las decisiones de la
PD.

Cabe mencionar, que los padres son en la mayor parte de las ocasiones lo que inician el
procedimiento de modificacién de la capacidad o juicio de interdiccién, con una finalidad clara, la de
proteger a su hijo. Siendo por lo tanto los tutores y/o curadores asignados.

Las leyes y politicas no adaptadas a un modelo Social, la falta de formacion e informacién actualizada
a las familias y los limitados apoyos adecuados que perciben, hacen que siga existiendo un disfrute
no igualitario de los derechos fundamentales. Que a su vez esta potenciado por un gobierno
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asistencialista cuyos servicios y recursos estan dirigidos al cuidado o la entrega de prestaciones
puntuales, incluso cabria decir que a la rehabilitacion de las PD. Esta es una de las razones que
promueven que los padres se sigan situando en este modelo.

4.2.1 Donde recae el peso a la hora de iniciar un procedimiento para modificar la capacidad a la
persona con discapacidad

La jurisprudencia del Tribunal Europeo de DDHH (TEDH) arrojé a la luz sobre si y bajo qué
circunstancias pueden tener CJ restringida las PDI, que por consiguiente se limita su capacidad para
tomar decisiones en muchas esferas de la vida. Quiero antes puntualizar en el recorrido que se ha
hecho a lo largo de los capitulos anteriores, donde se justifica que independientemente de la
intensidad de apoyos que requiera la PD no es necesario, cabria decir que es inadecuado, restringir
la CJ. Sibien, atendiendo a las leyes y politicas vigentes vamos a indagar sobre los motivos que podrian
fundamentar este hecho.

Sin embargo, el TEDH (2013) comienza puntualizando que el proceso de modificacion de la CJ inicia
sin informar y/o consultar a la persona protagonista del procedimiento. Donde el mayor nimero de
casos recae en las PDI y/o psicosocial. Concretamente, en México, El Magistrado Herrera de la
Segunda Sala del Tribunal Superior de Justicia de la Ciudad de México (2019) indica que el juicio de
interdiccién debe iniciarse cuando la persona mayor de edad que “sufre discapacidad fisica o mental”
no pueda valerse por si misma. A demads desde el Poder Judicial recalcan la importancia de tener dos
dictdmenes médicos, que deben hacerse en presencia del juez por parte de instituciones publicas, y
donde el tutor o representante debe ser preferiblemente un familiar cercano. Una vez en el juicio, se
llama a las partes involucradas en el proceso, entre ellos a la PD, y el juez puede hacer las preguntas

gue vea necesarias para hacer valer todos los elementos y probar la honorabilidad de las personas.

En la explicacion que presenta el Poder Judicial, podemos confirmar que el proceso se inicia con una
demanda previa, habitualmente desarrollada por el entorno cercano. Es relevante destacar que al
protagonista del proceso solo se le requiere para los exdmenes médicos y posteriormente
compadece ante el juez Unicamente en el juicio final. En este momento de tanta tensién, donde todo
para la PD es desconocido porque no ha formado parte del proceso. A demas, como se ha hecho
mencién, se le puede hacer unas preguntas por parte del juez para corroborar la informacion,
preguntas del estilo: ¢Por qué es importante para ti votar? ¢Quién es la jefa de gobierno de Ciudad
de México?, entre otras. A lo que me pregunto, ¢Estos interrogantes pueden dar respuesta a la
decision de modificar la CJ a una persona? Y en verdad, élas personas sin discapacidad responden de
forma correcta siempre a este tipo de preguntas? Estas preguntas nos hacen reflexionar y considerar
seriamente esta medida en cuanto a los grandes limitantes que supone para la vida de la PD y los
pocos elementos que toman en cuenta para tomar la decisiéon. Porque lo que se desprende este
procedimiento es que no es justo ni eficiente.

En cuanto a la familia, que como hemos hecho mencion, son habitualmente los que inician el
procedimiento, en gran numero de ocasiones tienen confusion y dudan de las garantias respecto del
mismo. En ningln momento salvo en la denuncia previa presentada se hace alusién al papel que
desempefian los padres. Incluso cabria decir que no tienen en ningin momento asesoramiento y/o
formacién para la asuncion de responsabilidades que trae consigo la modificacion de la CJ de su
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hijo/a. La ley prevé que sea el tutor designado para representar, ayudar y salvaguardar el bienestar
de la PD un familiar preferiblemente, pero no establece la educabilidad para el puesto. Esto genera
que el tutor se asigne por grado de parentesco y no por la confiabilidad con la persona y sus
habilidades y competencias para llevar a cabo las diferentes decisiones, acciones y tareas en beneficio
de la persona. Lo Unico que hace mencion la ley respecto a esto, es que la persona encargada de
asumir el papel del tutor, sea: una persona mayor de edad, con capacidad legal, que no tenga
condenas penales y no haya conflictos de intereses. La falta de participacién en el proceso, cifiéndose
a la ultima parte del procedimiento para su intervencién, deja en el aire el Gltimo punto, que no haya
conflictos de intereses, es decir, no se hace un andlisis y un trabajo previo con aquella persona que
tomara las decisiones por la persona, y ¢ COmo sabemos que estd capacitada para buscar siempre el
mejor interés por la persona?

El Consejo de Europa, concretamente el Comité de Ministros en el Principio 7 (2) de la
Recomendacion 99 (4) afirman (1999) que “deberia haber garantias procesales adecuadas para
proteger los derechos del ser humano de la persona interesada para evitar posibles abusos”. Por lo
tanto, la restriccién en la CJ se contempla como una anulacion de la voluntad de la persona, siendo
sustituida por un tutor que funge no como directriz o guia sino como un sustituto de la persona en el
estado de interdiccion (Informe de los derechos de las PD, América Latina, 2014).

Este mecanismo de todo o nada, termina Unicamente con una sentencia que hace la declaratoria de
la incapacidad, pero en ningin momento se establecen los apoyos que podria requerir la persona en
las diferentes areas o circunstancias de la vida, donde se pone de manifiesto la incorporacion en el
ambito juridico al concepto de discapacidad el de incapacidad.

De ahi que reiteremos que igualdad significa, entre otras cosas, el poder de tomar decisiones de
forma independiente. El cual esta siendo frenado de forma habitual sobre todo en las PDI tengan o
no modificada la CJ. Pero si en tal caso la tienen modificada, las restricciones son mayores ya que le
impide tomar decisiones legalmente reconocidas y se le da a otra persona, la cual, no dispone de los
mecanismos para atender esta nueva responsabilidad. Al respecto de esto, Hammarberg (2009), dijo
lo siguiente:

También se estd haciendo poco para desarrollar un enfoque sabio y basado en los derechos para
problema de la capacidad juridica de las personas con discapacidad intelectual. Puede ser en la
naturaleza de este impedimento que los problemas ocurren en relacién con la forma en que uno
se representa ante las autoridades, los bancos y otras instituciones similares. Esto, sin embargo,
no es justificacion para una politica que incapacita rutinariamente y las pone bajo tutela legal
donde no tienen voz en las decisiones importantes que afectan sus vidas (p.152).

Sitla en sus palabras en una primera plana al gobierno, que no abole un sistema anquilosado que
promueve la incapacidad y la tutela. Que por consiguiente es apoyado por los diferentes organismos
privados y la propia sociedad que lo contemplan como un mecanismo de proteccién en vez de un
sistema que limita el disfrute de los derechos fundamentales y la toma de decisiones. Decisiones

propias de la persona, pudiendo ser correctas o incorrectas, dando la opcién a que se puedan
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equivocar y seguir aprendiendo, y mi pregunta es ¢no es asi como lo hacen los ciudadanos que no
tenemos discapacidad?. Para dar respuesta a esta pregunta me baso en la afirmacién de Bassmann

(2005):

A la mayoria de las personas se les permite tomar decisiones de vida extremadamente tontas sin
enfrentar la intervencion del gobierno. Puedes elegir fumar hasta que se mueren. Puedes comer
tanto que no puedes cruzar la puerta para salir de tu casa. Ser miembro de una religién reconocida
te permite tomar una decisién de salud basada en un principio de su religién, incluso si puedes
poner tu vida en peligro. Pero si usted es una persona con discapacidad intelectual o psicosocial,
existe un sesgo automatico para creer que eres incapaz de tomar buenas decisiones. Por lo tanto,
es necesario para que el tribunal determine qué es lo mejor para usted, independientemente de
tus creencias. También la libertad de tomar malas decisiones es un privilegio negado a la persona
etiguetada como persona con discapacidad intelectual o psicosocial (p.491).
La toma de decisiones es tan habitual y de aspectos tan banales que en ocasiones no somos
consciente que tomamos decisiones, y al no ser coartadas, no reflexionamos sobre la importancia
gue tiene tomar decisiones y contar con apoyos en nuestra vida. Debemos entender que la privacion
de la CJ afecta a derechos como la hospitalizacion forzada, el tratamiento sin consentimiento, la
negacion en el acceso a la justicia, también a dominios mas privados, como el derecho a casarse y
tener una familia o donde vivir o como disponer de sus ingresos y ahorros. También el no poder
realizar un testamento, no poder ser empleado, incluso no poder votar en las elecciones. Estos son
un reducido ejemplo de los derechos que afecta el despojar a alguien de su CJ.

Por lo tanto, nos situamos en un modelo que restringe y no proporciona mecanismos para que se dé
el ejercicio de estos derechos de la forma que siempre el objetivo sea lograr el beneficio a la PD. Las
familias sienten con el papel de tutor una carga que radica en la falta de informacién, formacion y
asesoramiento que hace que no sepan cdémo actuar en determinadas circunstancias. Esto tiene como
consecuencia que en ocasiones se vulneren derechos simplemente por la falta de apoyos.

Esto nos hace reflexionar y entender como una necesidad el reemplazar la toma de decisiones
sustituidas por un sistema de apoyos. Porque como hemos visto, el juicio de interdiccion niega la CJ,
y es una tercera persona la que toma las decisiones por la PD y la decisién tomada esta vinculada a
lo que se cree que es el mejor interés, en lugar de respetar la voluntad y las preferencias del individuo.
En cambio, en un modelo de toma de decisiones con apoyos incluye apoyos especificos para cada
persona en base a la prioridad en cuanto a sus voluntades y sus preferencias. En este sentido, las
decisiones se toman dando prioridad a la narrativa de vida de la persona, incluyendo lo expreso e
implicito de sus preferencias.

Pero en este proceso es importante continuar los esfuerzos en cuanto a fortalecer las habilidades
residuales de toma de decisiones de una persona. Teniendo como meta la transicion a la toma de
decisiones con apoyo e independiente. Aqui juega también un papel fundamental la familia, en la
comprension y puesta en marcha de este modelo a través de apoyos que faciliten y no supongan una
barrera para su implementacién. Consoliddndose a su vez a través de una red de apoyos, donde el
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facilitador tiene un papel fundamental en el desarrollo de la comunicacion y de los mecanismos que
permitan que fluyan de forma continua en este sistema.

Para lograrlo es preciso involucrar a las PDI y psicosocial, a sus familias y a las OSC representativas,
en un proceso de formacién y comprensién del modelo. Con el fin de poder exigirlo a través de un
proceso de reforma de las leyes y politicas actuales que contemplan Unicamente el modelo
restrictivo. También se requiere de formacién y capacitacion a los funcionarios publicos, jueces,
abogados, trabajadores sociales y otras partes interesadas relevantes. Porque para que puedan
comprender la necesidad de cambio y el camino de transformacién, primero se requiere que todos
comprendan el paradigma Social en el que estamos inmersos y en su conjunto cada uno de los puntos
de la CIDPD que ratifico México.

A demas de esto, el CDPD, en su proyecto del Comentario General sobre el Art.12 en la nota 28,
plantea otras acciones necesarias para iniciar el cambio. Entre ello proponen hacer un proyecto piloto
para desarrollar una amplia variedad de medidas de apoyos, hacer analisis de datos en cuanto a la
prevencién y eliminacion de la explotacion, la violencia y el abuso que daria un modelo como este,
incluir datos completos sobre personas sujetas a restriccion de la CJ y apoyos.

En forma de conclusion, podemos afirmar que este sistema proporciona una mayor accesibilidad,
participacién, igualdad y proteccién social a las PDI y psicosocial, pero esto afecta positivamente a
todos los agentes que les rodean a través de un enfoque comun.

4.2.2 Fundamentos que promueven el juicio de interdiccion

La iniciativa del juicio de interdiccién suele surgir bajo el cuestionamiento: ¢quién va a ver por mi
hijo/a cuando yo no esté? Entendiendo la diversidad de familias las respuestas seran multiples y las
acciones que lleven a cabo diferirdn unas con otras.

En ocasiones el visualizar a la PD en situacién de vulnerabilidad ante engafios o abusos incentiva el
inicio de este procedimiento. Esta decisidon que inicia en la familia no Unicamente se basa en la
capacidad que tiene su hijo/a para tomar decisiones ya suele estar influenciada por el entorno, en
cuanto a los valores que permean en la sociedad y la influencia de la OSC de referencia desde un
modelo mds Médico, Asistencial o Social, entre otros factores. Se vislumbra la interconexion entre
los valores que sustentan el juicio de interdiccion al determinar a la PDI incapaz desde un modelo
Médico, ya que se basa Unicamente en escalas psicométricas y reconocimiento médico que mide el
coeficiente intelectual, y los propios familiares en cuanto a la percepcidon de su hijo/a, para llevar a
cabo esta encrucijada que no esta adaptado para la persona y existe la dificultad y la controversia
para declarar a alguien interdicto.

El fin de la interdiccidn para muchos padres radica en garantizar seguridad y una vida digna a su hijo/a
con discapacidad intelectual y/o psicosocial. Donde sus responsabilidades tanto civiles como penales
estén cubiertas. Vamos a profundizar en el tema porque es un fundamento primordial que promueve
este hecho.

Respecto a la responsabilidad penal, en virtud del Art. 69 Bis Del Cddigo penal, la persona estara
exenta de responsabilidad criminal:
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Si la capacidad del autor, de comprender el caracter ilicito del hecho o de determinarse de
acuerdo con esa comprension, sélo se encuentra disminuida por las causas sefialadas en la
fraccién VIl del articulo 15 de este Cddigo, a juicio del juzgador, segun proceda, se le impondra
hasta dos terceras partes de la pena que corresponderia al delito cometido, o la medida de
seguridad a que se refiere el articulo 67 o bien ambas, en caso de ser necesario, tomando en
cuenta el grado de afectacion de la imputabilidad del autor.

Profundizando en la fraccién VIl del Art. 15 del Cédigo penal, encontramos respecto a nuestro objeto
de investigacion:

Al momento de realizar el hecho tipico, el agente no tenga la capacidad de comprender el caracter
ilicito de aquél o de conducirse de acuerdo con esa comprensién, en virtud de padecer trastorno
mental o desarrollo intelectual retardado, a no ser que el agente hubiere provocado su trastorno
mental dolosa o culposamente, en cuyo caso responderd por el resultado tipico siempre y cuando
lo haya previsto o le fuere previsible.

Respecto al primer articulo debemos aclarar que no se habla de que la persona esté exenta en ningun
caso, sino que se le impondra en el caso que se verifiquen las causas sefialadas en el Art.15 del Codigo
Penal, las dos terceras partes de la pena correspondientes al delito cometido o la medida de
seguridad que se refiere en el Art.67 del Cédigo Penal que dice lo siguiente:

En el caso de los inimputables, el juzgador dispondra la medida de tratamiento aplicable en

internamiento o en libertad, previo el procedimiento correspondiente.

Sise trata de internamiento, el sujeto inimputable serd internado en la institucion correspondiente

para su tratamiento.
Por lo tanto, la persona debera cumplir una pena en una institucién penitenciaria o si ven preciso se
adoptard una medida de seguridad para el tratamiento de la PDI. Todo el lineamiento estd inmerso
en un modelo Médico, pero en este articulo de forma explicita nos habla de ese tratamiento a la
persona considerada enferma en una institucién especifica. Por ello, también plantea la posibilidad
de que sea en libertad. Si entendemos que estas medidas en cierta parte protegen a la persona, esto
nos hace cuestionarnos écudl sera el tratamiento correspondiente a una PDI?, équé ocurre con las
PDI en el espacio carcelario?, (existen prisiones especificas para este colectivo?, ése estan realizando
los ajustes de procedimiento y razonables adecuados?

En la observacion general N.1 del CDPD (2014) se hace hincapié en primer lugar en la falta de acceso
a la informacién y a la comunicacion, contando con servicios inaccesibles que constituyen en la
practica un obstaculo a la efectividad de la CJ de las PD e incluso del tutor si es el caso. En este sentido,
se debe garantizar la plena accesibilidad de todos los procedimientos por parte del estado brindando
toda la informacion y comunicacion correspondiente. Aqui también tienen un papel importante los
operadores juridicos en cuanto a comprender la discapacidad intelectual y realizar los ajustes de
procedimientos adecuados a cada persona. Por ende, si no existe una comprension real de la
discapacidad intelectual y permea la idea de la enfermedad, la condena siempre tendra un fin de
rehabilitacion y tratamiento. A su vez, la conexion de discapacidad a la pobreza, marginacion y
exclusion social hace que los situé en un mismo grupo de poblacién vulnerable que en muchas
ocasiones tienen una linea de actuacion comun.
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Entonces la idea que subyace sobre la eliminacion de la pena de aquellas personas que estan
interdictas es falsa, ya que la ley prevé tratamientos en funcién de las circunstancias. Sin embargo,
no se detiene en la comprension del hecho a la hora de cometer un delito o la conciencia del acto
cometido y, menos aun, en entender todas las actuaciones judiciales posteriores que dejan a la
persona en una condicién completa de vulnerabilidad.

Por lo tanto, se parte de la creencia equivocada de la mayoria de las personas sobre la inexistencia
de consecuencias de aquella persona que comete un delito y tiene modificada su CJ. El hecho de ser
considerado inimputable convierte en primer lugar a la persona en objetos y no en sujetos de
derechos. A demds esto tiene consecuencias para la persona ya que desde que se inicia una
averiguacion previa, el Ministerio Publico tiene la facultad de ordenar el internamiento dentro de un
establecimiento psiquiatrico o hacer entrega a su tutor, en el caso de que lo tengan. Aqui se vulneran
dos primeras violaciones graves a sus DDHH (Leyva y Cortés, 2014): el internamiento forzoso dentro
de un centro psiquiatrico, y en segundo lugar, la entrega al representante legal. Esto se traduce en
que la PDI debera permanecer privada de libertad dentro de un establecimiento médico-psiquiatrico
de algun centro de reclusién, segin lo ordene la autoridad. Cabe mencionar que en todo este proceso
la PDI no estd inmersa, incluso es una practica habitual y aceptada por el poder judicial (Leyva y
Cortés, 2014): “no permitir que una persona con discapacidad mental declarada inimputable se
encuentre presente en su juicio, no aporte datos a su defensa, no sea oida para defenderse, no pueda
nombrar a sus defensores libremente y ni se entere de lo que pasa durante el proceso penal” (p.18).
Esto da lugar a practicas discriminatorias e incluso violatorias del propio proceso, ya que niegan el
derecho a la PDI de ser escuchada y a defenderse en igualdad de condiciones que los demas. A su
vez, la falta de ajustes de procedimiento, ajustes razonables y apoyos especificos a la persona,
promueven gque no haya una verdadera accesibilidad cognitiva en cuanto al entendimiento de la
situacién que esta viviendo, el proceso y las consecuencias del mismo. Esto se concibe a su vez como
una barrera en el acceso a la justicia a las PDI.

Las medidas que establece el juez se fundamentan en la peligrosidad criminal del autor de los hechos,
o lo que es lo mismo, que la persona delinca en un futuro. Buscando la proteccién de la sociedad
frente a una posible conducta delictiva. En el caso de México, las medidas que toma son a partir de
tratamientos y/o terapéuticas, en ningin momento se hace mencién de que las medidas de seguridad
vayan acompafiadas de un proceso de ensefianza- aprendizaje para que comprendan los hechos y las
consecuencias del mismo, tampoco se habla de apoyos y mucho menos en el caso de las PDI de Ia
accesibilidad cognitiva.

Tal y como se ha expuesto con anterioridad, no existe la eliminacion en la responsabilidad penal del
delito como tampoco existe la exencion de la responsabilidad civil derivada de este delito. En este
caso, aquellas personas que tengan un tutor, serd este quien asuma esta responsabilidad y quien
debera hacer el pago del mismo. Asi como una amplia gama de responsabilidades que recaen en el
tutor y no dispone de ningun tipo de formacién, informacién y asesoramiento para asumir la
responsabilidad de este papel y lograr cumplir con todos los requerimientos que se dispone en la ley.

Para ello el CIDPD en los parrafos 27 y 28 recomienda “garantizar el debido proceso legal de las
personas con discapacidad en el marco de un procedimiento penal, ya sea en calidad de inculpadas,
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victimas o testigos; asi como desarrollar criterios especificos para brindarles ajustes razonables en
dichos procedimientos”. Adicionalmente, recomienda derogar “la legislacién que permite la
detencién basada en la discapacidad y [asegurar] que todos los servicios de salud mental se
suministren con base en el consentimiento libre e informado de la persona concernida”. Un trabajo
pendiente en cuento a la legislacion de la Ciudad de México que deberia eliminar cualquier restriccion
de derechos relacionados con el estado de interdiccién o con motivo de discapacidad de la persona
(Sauri, 2014).

Alo largo de todos estos capitulos hemos visto una mayor presencia de los derechos de las PD en las
leyes y politicas mexicanas, asi como en programas y documentos, pero a dia de hoy existen todavia
muchos aspectos que se debe revisar y cohesionar con los compromisos a nivel internacional.
Pisarello lo enmarca dentro de los DDHH, conforme al caracter multinstitucional y multinivel en el
sentido de la existencia de dos tipos de garantias: las institucionales y las extrainstitucionales.
Respecto a la primera, hace referencia a las garantias politicas que desde lo constitucional impera en
un entresijo de elementos procedimental pero también de DDHH. Entendiendo que estas garantias
legales son de dos tipos: a) generales, que eviten la discriminacién y la exclusién arbitrarias y b)
diferenciadas, que atiendan las necesidades especificas de determinados grupos y clases de
personas, y que establezcan, al mismo tiempo, cargas diferentes para los particulares, de manera
proporcional a su tamafo, recursos e influencia. Respecto a las extrainstitucionales, cabe destacar la
importancia de la participacion ciudadana y la representacién por parte de la sociedad en el
reconocimiento de estos derechos.

Todos estos fundamentos promueven la necesidad de adoptar leyes que prohiban la discriminacién
por motivos por discapacidad y que reconozcan la negacién de ajustes razonables como forma de
discriminacion basada en la discapacidad. Por este motivo debemos instar a que el gobierno de
México elimine cualquier restriccion de derechos relacionados con el estado de interdiccién o
cualquier motivo que vaya relacionado con la discapacidad de la persona. Entendiendo que el
entramado legislativo con el que se cuenta para hacer frente a las recomendaciones del Comité no
intercede en el pilar de todos: la negacién de la CJ. Porque suprime la capacidad para ser titular y
ejercer los diferentes derechos y obligaciones.

Esto se traslada a las tareas pendientes México entorno al desarrollo de politicas publicas y
programas que tengan en cuenta el disefio universal, asi como los ajustes razonables y los de
procedimiento. Acorde a los principios y obligaciones contenidas en la CIDPD.

4.3 La importancia para las familias en el desarrollo de un sistema de apoyos

En esta materia, la Ciudad de México todavia tiene el reto pendiente ante la prevalencia de ciertas
figuras no acordes a lo ratificado en la Convencién como el juicio de interdiccion. Aunque cabe
destacar un mayor avance y sincronia en la legislacién y politicas vigentes, en ninguno de los casos
existe un contenido especifico que aborde de manera contundente este hecho (Salinas, 2014). Pero
parece que se empieza a hacer un mayor énfasis en una figura que garantice la igualdad juridica
mediante mecanismos, como por ejemplo el sistema de apoyos para la toma de decisiones. El CDPD
es claro e insta al estado a eliminar cualquier restriccién relacionada con el estado de interdiccién o
con motivo de la discapacidad de la persona (2014):
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Suspenda cualquier reforma legislativa que impligue continuar con un sistema de sustitucion de la
voluntad y a que tome medidas para adoptar leyes y politicas por las que se reemplace el régimen
de sustitucion en la adopcién de decisiones por el apoyo en la toma de decisiones, que respete la
autonomia, la voluntad de la persona, sin importar su nivel de discapacidad (p.12, parrafo 14).

Las PDI como el resto de ciudadanos son seres sociales. La identidad de cada personay las decisiones
gue tomamos en nuestra vida se ven forjadas por las relaciones que entablamos con el mundo que
nos rodea. El limitar a la persona su capacidad de decidir hace que se limite y coaccione su propia
identidad. Esto tiene graves consecuencias que no solo afecta a la PDI, sino a la familia y la propia
sociedad en cuanto a su autonomia que repercute directamente en la inclusién en la comunidad.
Entendemos crucial la persistencia de practicas inclusivas que permitan vivir y crecer junto a los pares
y, como consecuencia, avanzar en los mismos objetivos de vida. Esto permite que todos los
ciudadanos puedan decidir sobre los propios asuntos.

Cuando relacionamos la toma de decisiones a la PDI surgen varias cuestionamientos del tipo: éy si
toma una mala decisién?, iy si se equivoca?, etc. Los fundamentos que rodean a estas preguntas
hacen que las familias, las OSC vy la propia sociedad limiten la toma de decisiones, por el simple hecho
delaincertidumbre que despiertay el miedo a que les pase algo. Alo que me cuestiono: ¢y la dignidad
al riesgo?, tal y como define Inclusion Internacional (2014, p.70) “describe el derecho a elegir correr
ciertos riesgos en las vivencias”. En el dia a dia las personas nos enfrentamos a diferentes tentativas
que implican cierto grado de riesgo, no solo eso, la oportunidad de crecimiento también puede ir de
la mano. Nuestras oportunidades de aprendizaje estan vinculadas a estos procesos de pruebay error
gue nos permiten cometer errores en nuestra vida y son una gran oportunidad de aprendizaje.

Es importante que cambiemos la concepcidn de fracaso e incompetencia acerca del error de las PDI
y su repercusion en la inclusion en la sociedad. Debemos entender que los errores es el paso previo
para el aprendizaje y lo que subyace del mismo se convierte en una informacién mucho mas relevante
para la persona; ya que promueve un fortalecimiento de su identidad, clarifique conceptos y suponga
un cambio para situaciones futuras.

Es un hecho comun que las familias de las PDI con la intencion de proteger elimine todos los riesgos
a los que se puede enfrentar la persona y evite en la medida de lo posible las alternativas al fracaso.
Esto da lugar a que la persona no se enfrente a la vida real y, como consecuencia, no tenga la
oportunidad de adquirir nuevas habilidades y conocimientos, incluso la satisfaccién por lograr algo
gue pensd que no podria lograr. Todas estas experiencias repercuten socialmente y se vislumbra a
través de acciones paralelas que limitan la inclusién de la persona. Esto se traduce como un limitante
en cuanto a las oportunidades para afrontar diferentes situaciones e interacciones sociales.

Respecto a la dignidad del riesgo Inclusion Internacional (2014), puntualiza que no es sinénimo de
fomentar la imprudencia, ya que se trata de “apoyar una decision no significa dar apoyo a una
persona para colocarla en una situacion de insequridad o para condenar a las personas al fracaso”
(p.70). Situandose en la necesidad de brindar apoyo mutuo para asumir riesgos con informacion y
sacar provecho de las numerosas oportunidades de ensefianza que surgen. En este sentido, se
necesita el apoyo para desarrollar la aptitud para lo toma de decisiones ante la negacién permanente
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en el tiempo que han vivido, la dificultad en la toma de decisiones, incluso la dificultad a la hora de
entender los deseos y elecciones y la propia inquietud de como apoyar.

Por este motivo nos situamos en el derecho que tienen las PDI a recibir apoyos en la toma de
decisiones como un derecho humano fundamental.

4.3.1 Desafios para el pleno cumplimiento de la capacidad juridica de las personas con discapacidad
Son pocos los paises los que han afrontado este desafio y entre ellos se encuentra Israel. Su Centro
de DDHH para las PD hicieron una indagacién a través de los diferentes proyectos vigentes y fruto de
su propio pilotaje establecieron una serie de dificultades comunes para restaurar la autonomia, la CJ
y la independencia de las PDI (2017, p.8):

- Negacién de la independencia y la capacidad de eleccidn: es comun que las decisiones sobre la
vida de la PDI sea tomada por terceras personas. Se les niega la eleccidén y la independencia en
la gestidn de sus vidas, con consecuencia graves que repercuten a sus derechos fundamentales
como es un limitante continuo en la independencia, autonomia, y el control de su vida que
afecta directamente en la CV de la persona.

- El desafio de la autodeterminacién: desde hace unos afios este concepto estd en auge y sobre
todo desde las organizaciones se promueve que las PDI tomen de forma consciente y por
eleccion propia sus elecciones. Para aquellas personas con mayores necesidades de apoyos se
busca un facilitador que apoye a que la decision tomada sea la que realmente por gustos y
preferencia tomaria la persona.

- Falta de apoyos suficientes y ajustados: son multiples los desafios que dia a dia las PDI se
enfrentan y la respuesta hacia estos requiere de apoyos individualizados que logren la toma de
decisiones de forma independiente. Nos encontramos en sociedades en las que siguen
existiendo barreras para ello, en vez de tener en cuenta las obligaciones de apoyos hacia los
diferentes colectivos.

- Profesionalizacién en el drea de la discapacidad: muchos profesionales son el apoyo en la toma
de decisiones sobre la vida de las PDI. Una ardua tarea que requiere de ir mas alld de los
conocimientos puramente tedricos que obtenemos en la propia trayectoria académica vy
formativa, ya que supone pararse a escuchar a la persona y entender sus gustos y preferencias
mas alld de todas las influencias familiares y sociales que pudieran existir. Incluso no existe
dentro de los diferentes programas y servicios de areas encargadas para ello.

- Violacién de los DDHH vy estigmas: las PDI afrontan diariamente situaciones de discriminacion
debido a su discapacidad. Los estigmas que prevalecen sobre este colectivo, se acentlan con
las practicas por parte de servicios publicos y privados. Esto genera una mayor necesidad en
cuanto a proporcionar a las personas apoyo y asistencia necesarios para acceder a sus derechos
e incidir en su voluntad.

- Criticas sobre las instituciones de tutela: a lo largo de los capitulos hemos ido clarificando como
la tutela per se restringe los DDHH y la necesidad que existe de la eliminacion de este sistema.

- Elpapel de los miembros de la familia: la imposicion de la responsabilidad de administrar la vida
de una persona aunque sea un miembro de la familia tiene un alto costo. Esto da lugar a
situaciones de desercion de los padres ya que sienten una tremenda carga de la que no tienen
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nocién de cdmo manejar y también una alta carga de ansiedad por lo que podria suceder una
vez que ellos ya no estén.

Ya que en el momento que a la persona se le declara incapaz y conforme a los principios de la
interdiccidn, se intenta dar solucion al problema que llega a representar la bdsqueda de proteccion
a la integridad personal y patrimonial de las PD.
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Capitulo 5.

Trabajando con las personas con discapacidad intelectual y sus familias: centro de autonomia

personal y social (capys, a.c.)

5.1 Adentrandonos en la organizacién: un modelo social y de derechos

5.1.1 Antecedentes: México en el cambio de paradigma

El cambio de paradigma sobre la concepcién y tratamiento de la discapacidad fue impulsado por las
propias PD. Este movimiento inicid en los afios 70 sustentado en la lucha de exigir los derechos
fundamentales a través del asociacionismo de las PD concretamente en Estados Unidos e Inglaterra.
Tal y como nos menciona Gutiérrez (2019): “Su apuesta se basé en un activismo que mezcld
experiencia personal, conocimientos académicos y propuestas tedricas para generar un cambio
politico, social y cultural en torno a la discapacidad” (p.49).

México, se encuentra con un panorama diferente a lo expuesto, debido a su desvinculacién a un
movimiento asociativo de las propias PD. De algunas investigaciones deriva informacion relevante en
cuanto a la escasez en la generacién de conocimiento critico sobre el tema, la negacion en el acceso
a la educacién y haciéndose mas profundo el proceso de exclusion de la educacién superior (Almeida
y Angelino, 2012; Angelino, 2009 y Ferreira, 2011). Las limitaciones en el acceso a la Universidad
tienen como consecuencia las irrisorias propuestas de investigacion generadas en materia de
discapacidad y su cuasi nulidad por las propias PD. En la actualidad, sigue siendo una minoria las PD
que acceden a la Universidad, incluso se podria decir que es casi nula la participacion de las PDl en |a
educacién superior. Aunque el tema tiene mas relevancia y se promueve en mayor medida en la
investigacion, no se ha consolidado un movimiento asociativo de estudiantes con discapacidad que
tenga una presencia considerable y promueva no solo politicas universitarias en torno a la
discapacidad, sino que su presencia sea relevante fuera del campus universitario.

Los antecedentes entorno a todo este movimiento sitdan a la Universidad con rol determinante en
este proceso. Es un hecho que en México la educacion superior no propicia cambios significativos en
la materia al no fomentar la inclusién del alumnado con discapacidad y una mayor apertura en las
investigaciones. A pesar de ello, ha comenzado a surgir un incipiente movimiento asociativo de
estudiantes con y sin discapacidad. Gutiérrez (2019) los sitlian como agentes de cambio a nivel social
y cultural, los cuales generan redes que no solo se centran en las propias PD, que son claves para el
cambio de paradigma.

De igual modo, las organizaciones representativas de las PD surgieron como medio de defensa y
proteccidon para este colectivo a un nivel puramente social. Como consecuencia directa de la
evolucién de la sociedad hacia un entramado mas complejo. En este sentido, se considera necesario
gue estas organizaciones se vayan adaptando al entorno, en la busqueda de una incardinacion dentro
del sistema, que facilite la consecucion de los objetivos para los que fueron creadas. De ahi los
vinculos que dichas organizaciones tienen en campo de la politica, representativos, consultivos o
académicos (de Lorenzo, 2019).
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Estas organizaciones se enfrentaron a un cambio en cuanto al paradigma de la discapacidad, que se
traduce en un cambio en los programas y proyectos, asi como en la practica profesional de los
trabajadores y en el mensaje que se trasmite a las familias y las propias PD. El modelo que cada
organizacion proporciona se relaciona con valores fundamentales de DDHH, tales como la dignidad
humana, la libertad personal y la igualdad, que propician la reduccion de las barreras y se promueve
la inclusién social, bajo los principios de la autonomia personal, no discriminacidon y accesibilidad
universal.

5.1.2 El nacimiento de capys: ruptura con un modelo médico

En 1985, se crea en México el Centro de Adiestramiento Personal y Social de la mano de la Doctora
Julieta Zacarias Ponce. Inmersos en un modelo Médico- Rehabilitador, que se denota del propio
nombre de la organizacion con el concepto de “adiestramiento”. El recorrido de CAPYS a lo largo de
los aflos es un claro ejemplo de la evolucidon hacia un modelo Social, que es en que se sitla en la
actualidad tanto tedricamente como en practica. Pero como observaremos a continuacién la filosofia
de la Dra. Julieta Zacarias en sus inicios ya se inclinaba por el modelo Social y la promocién de la
autodeterminacién, la vida independiente y la CV de las PDI y sus familias.

Respecto al objeto y la finalidad de la creacion de CAPYS, en el primer punto de su acta constitutiva
(1985) establece lo siguiente: “obtener la union de padres de familia con hijos con deficiencia mental
y profesionistas avocados a este campo para poder proporcionar a dichas personas con deficiencia
mental su integraciéon personal y laboral en la comunidad” (p.9)

Este propdsito es clave para entender como CAPYS ya abogaba por un modelo social, al entender que
las PD son el centro en cuanto a que su opinidon es el referente para las acciones y lineamientos
llevados a cabo en la organizacién. Si bien, se contempla términos que eran los que predominaban
en la época y nos sitlan en un modelo Médico, al hablarnos de la persona y su “deficiencia”, que era
considerado tedricamente como una anomalia patoldgica que impide a la persona actividades que
consideramos “normales”. Otro concepto clave es el de integracién, este propugna el modelo
rehabilitador basandose en la nocidn de la normalidad y predicando la aceptacién y tolerancia de
personas con determinadas necesidades (Palacios, 2008). Pero, a dia de hoy, entendemos que la
integracion como modelo presenta limitaciones claras, por su intento de amoldar a los alumnos a las
exigencias del sistema, cuando lo preciso es desarrollar e incluso transformar ese sistema para que
se adapte a la persona (Ainscow, 2001).

El segundo punto que persigue CAPYS es (1985, p.9): “la aplicacion del programa -educacion para la
vida-, como un modelo para su rehabilitacion integral y su adaptacién a la sociedad, asi como obtener
la adaptacién de la sociedad hacia estas personas” Cabe mencionar que hoy en dia se sigue
trabajando en CAPYS bajo el programa de educacién para la vida, el cual ha experimentado los
cambios de paradigma que han estado implicitos en su filosofia. Si bien, el término de rehabilitacion
integral nos proyecta a esa necesidad de “normalizar” a la PD, entendiendo que tienen que aportar
a la sociedad pero siempre bajo la condicidon de salud y enfermedad; en cambio el resto de contenido
nos sitla en el concepto de inclusion y, por lo tanto, en un modelo Social. A lo que me refiero con
ello es que CAPYS desde sus inicios supera el modelo Médico y entiende que no es la PD quien debe
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adaptarse, sino que es la sociedad la que tiene un compromiso muy grande en la eliminacién de
barreras y la apertura de puertas a este colectivo.

Otro punto clave en cuanto a las finalidades de CAPYS recogidas en su acta constitutiva (1985) es el
punto D que dice lo siguiente:

Como el fin que se persigue es Unicamente terapéutico humano y de higiene social, la asociacién
pugnara por conseguir la erradicacion de la idea o prejuicio de que el individuo con deficiencia
mental es un ser de “custodia asistencia” y por demostrar que el mismo es autosuficiente y
productivo, y que puede y debe vivir libremente y sin completo alguno, en el seno de la comunidad

(p.9).

Tal y como se ha mencionado en el capitulo 1 de esta investigacién, y teniendo en cuenta el parrafo
anterior se puede extraer de estas palabras como deja de imperar una explicacion religiosa, y se va
eliminando a su vez los criterios médicos aunque todavia subyacen sobre todo conceptos. Ya no se
centra la discapacidad exclusivamente en las limitaciones que tiene la personay, por lo tanto, la idea
de desviado conforme a la norma estandar que le limita o impide participar plenamente en la vida
social es refutada. En este sentido, desde CAPYS se revindica y promueve la idea de que las PDI no
solo pueden como derecho, sino que deben como una necesidad participar plenamente de la vida
publica y politica en igualdad de condiciones que los demas. Ya que los beneficios retribuidos seran
enormes no solo para la PDI sino para la propia sociedad.

Asu vez, se relaciona con la linea central de esta investigacion, en la busqueda no solo de la inclusién
de las PDI sino en el derecho a la toma de decisiones, que toca aspectos fundamentales como: el
derecho a la libertad, la autonomia y la dignidad de la persona, dentro de un sistema de apoyos a la
propia PDI. CAPYS en 1985 nos hace mencién de que no debemos concebir a la PDI como de “custodia
de asistencia” o lo que es lo mismo, que se elimine la idea de encerrar en instituciones o tratar en
organizaciones separadas a las PDI pensando que es idéneo a los efectos de asistencia vy
rehabilitacion. Esto se consideraba como un bien para la personay, a su vez, se elimina la carga que
supone para la sociedad. De hecho, tiene concordancia con el Art.12 de la CIDPD que aboga por
transitar de un modelo sustitutivo de toma de decisiones a un modelo de toma de decisiones
apoyado, que permitiria a las PDI ser el centro de su vida respecto a la toma de decisiones.
Entendiendo que la tutela implica una violacion del derecho de todas las personas a la plena CJ en
todas las dreas de la vida.

Entonces, partiendo de estas premisas que constituyen la creaciéon de CAPYS, quiero ir mas alld y
cuestionarme ¢éPor qué existe CAPYS? . CAPYS en un folleto informativo (1992), plantea lo siguiente:

En México, el rechazo y la segregacidon de personas con limitaciones ha sido una proyeccién de
actitudes negativas que prevalecen y contra las cuales se desarrollan esfuerzos por cambiar. La
sobreproteccién ha sido otra actitud aparentemente distinta pero que también segrega vy, sobre
todo, condiciona al niflo, adolescente o adulto a una dependencia total. Programas bien
intencionados de asistencia caen con frecuencia en este insidioso patrdon de dependencia y hacen
de los supuestos beneficiados, esclavos desafortunados de esta proteccion.
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Ante esta realidad se requeria un cambio de actitudes de la sociedad. Fue asi como un grupo de
profesionistas inquietos, apoyados por algunos padres de familia, empezaron desde hace 25 afios
a hacer factible este cambio, logrando que las PD pudieses participar equitativamente en la
sociedad al ejercer sus derechos y cumplir con sus obligaciones como cualquier otra persona, ya
gue un derecho y una obligacion fundamental para ellos, al igual que para todos los seres
humanos, es desarrollar su potencial para ejercitar un control independiente con su propia vida,
y ser tan productivos y autosuficientes como sea posible, con el fin de que la sociedad en su
conjunto genere mecanismos en su diversidad y logren un vida digna en términos de respecto,
igualdad, justicia y congruencia. (p. 1)

Esta sintesis que CAPYS hace de su creacién deja claro la necesidad del trinomio: PDI, familias y
profesionales como elementos claves para llevar a cabo este proyecto. Asi se proyecta en el logo de
la organizacién donde se pueden ver un tridngulo principal que es la sociedad que a su vez esta
integrado por tres triangulos: PDI, familia y profesionales, en ese quehacer conjunto para lograr la
inclusién y participacion activa de las PDI en el ejercicio de sus derechos.

Otro punto relevante que tiene en cuenta es la sobreproteccion entendida como la limitacion para la
inclusién de la PDI. Es habitual que las familias de PD tiendan a sobreproteger sin entender que esto
limita el fomento de su autonomia, la asuncion de sus responsabilidades, la confianza en si mismo y
por ende que sean inseguros e dependientes. Los padres y madres ante el miedo e incertidumbre de
la discapacidad e incluso derivado de la percepcidon de debilidad y vulnerabilidad que le proyectan
desde la sociedad, tienden a tener actuaciones que limitan la vida de la PDI con el Unico fin de que
no le pase nada malo. Por lo tanto, esta sobreproteccidon tiene como consecuencia efectos negativos
en la CV de la persona. Pero, esto no solo es uUnico de las familias sino emana de la propia sociedad
gue tiende a promover esta postura unida a la infantilizacion. A su vez, los profesionales del campo
su papel en ocasiones pueden dar situaciones de sobreproteccion y paternalismo. Estas actitudes
tienen consecuencias limitantes en cuanto a la vida independiente de la persona que se asocia con
miedo e inseguridad en su propia capacidad, dificultades sociales y de comunicacion, falta de
responsabilidad y eliminacion de la idea de un proyecto de vida propio. El papel que ejerce los
profesionales y por ende la propia organizacion puede tener consecuencias nefastas ante la
reciprocidad de las acciones a la propia familia. A modo de conclusion quiero hacer referencia al
posicionamiento de Plena inclusion Espafia que se realizé junto con las PDI sobre la terminologia
(2017), en el cual se plantea la decision unanime en cuanto a ser nombrados PDI y entre otros
cambios terminoldgicos se ha evidenciado el cambio de enfoque del paternalismo y sobreproteccién,
al empoderamiento y la inclusion.

Asimismo recalca la idea de fortalecer a las PDI como sujetos de derechos, o dicho en otras palabras,
el participar equitativamente en la sociedad para ejercer sus derechos y cumplir con sus obligaciones.
No obstante, suscita un horizonte de enormes desafios respecto a los cuales debemos focalizar y
actuar con decisién en ellos. Para ello es necesario la reestructuracién de los servicios que se otorgan
alas PDIl en base al cambio de paradigmas que propicie que la persona sea independiente, productiva
y autosuficiente como hace mencién CAPYS. Con un fin conjunto con la sociedad en el respeto,
igualdad y congruencia con la diversidad.
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5.2 Programas y servicios de CAPYS

5.2.1 El modelo de educacion para la vida

Como hemos hecho mencién CAPYS se desarrolla bajo el programa de educacion para la vida. En el
triptico informativo de 1990 dice lo siguiente: “el modelo educacion para la vida es el Unico programa
en México y Latinoamérica que cubre una gran variedad de servicios en continuum que va de la
infancia a la vida adulta” (p.2). Desde el inicio de la organizacién entendieron que la necesidad radica
en proporcionar apoyos a lo largo de toda la vida de la persona y no en momentos o proyectos
fundamentales. Ademas recalca el valor de la PDI a través de este modelo ya que implica (CAPYS,
1983, p.3): “ver a la persona con limitaciones basicamente como un ser humano que requiere de
oportunidades para valerse por si mismo, duefio de su vida y con derecho a la felicidad”. Para lograrlo
es necesario comprender estrategias practicas que faciliten el descubrimiento de sus destrezas vy
habilidades, aprender a conocerse a si mismos, quiénes son, y sobre todo, ubicar sus propias
necesidades.

En si, lo que pretende CAPYS es ir acompafiando y dando los apoyos a la PDI y a la familia a lo largo
de todo su ciclo vital, entendiendo que es necesario la flexibilidad y ajustes de los mismos en cada
momento. En este sentido, CAPYS en su creacién cuenta con los siguientes servicios que garantizan
esto y son los siguientes (1990, p.2): “areas de proyeccion social, educacién integrada, transicién a la
vida independiente, apoyos a la vida independiente (servicio de empleo, departamentos
habitacionales y grupos de autorepresentacion) y entorno familia)”. Todo ello articulado bajo la
siguiente mision (Triptico informativo, 1990):

CAPYS estd comprometida en proporcionar los medios a su alcance para promover el crecimiento
y la realizacion de las personas con discapacidad intelectual en un marco de respeto y confianza en
ellos, mediante el impulso de su individualidad, se derecho a la educacién, trabajo, salud, que les
permita alcanzar su autodeterminacion y su autonomia personal en interaccion con la comunidad

(p.4).

En este entramado se tiene en cuenta el trinomio (PDI, familias y profesionales). Donde la familia
juega un papel relevante, por ese motivo CAPYS da apertura al trabajo con madres y padres de
manera individual y grupal conforme las necesidades del ciclo vital que atraviesa la familia, para
contribuir a la CV. Respecto al trabajo en el entorno familiar las metas que CAPYS persigue son las
siguientes:

- Mantener a la familia unida para evitar que el nifio tenga que vivir fuera del nucleo familiar
cuando es pequefio y permitirle vivir independientemente cuando pueda o lo desee al ser
adulto.

- Mejorar las destrezas de la familia para que pueda atender de forma apropiada al hijo/a con
discapacidad y satisfacer asi sus necesidades.

- Mostrar interés y atencidn sin juzgar a las familias.

- Respetar y ser sensibles a las diferencias culturales econdmicas, sociales y religiosas que
puedan existir en las familias.
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- Ayudar a las familias a buscar y hacer uso de los recursos disponibles (como promotores de
fondos)

- Las familias deben recibir informacion y ser participes de la planeacién y evaluacién del
servicio de apoyo.

- Seles debe facilitar la atencion al nifio/a con discapacidad en el hogar

- Se debe promover que se aumente el bienestar fisico y emocional de la familia.

- Facilitar que el costo econdmico no sea un obstaculo para recibir servicios

- Garantizar que se asuma el riesgo de que el joven o el adulto vivan independiente.

- Promover que estén en constante comunicacion con otras familias.

CAPYS entiende que la familia es el mayor y mas significativo grupo de referencia para todas las
personas no Unicamente para las PDI. Por este motivo, no escatimar esfuerzos, iniciativas u
oportunidades para otorgarle herramientas y estrategias adecuadas que permitan desempefarse de
la mejor manera posible (Contreras, 2013). En este sentido, CAPYS sitUa a las familias como los
informantes claves para expresar las dificultades que se encuentran en los diferentes momentos y
etapas de la viday, a su vez, ve clave dotar de las herramientas especificas que apoyen la resolucion
de las necesidades y conflictos que puedan surgir.

Para lograrlo los profesionales son un elemento clave en facilitar esas herramientas que se ajusten a
las necesidades y a las demandas de la persona. Quiero incidir en algo que recalca CAPYS y considero
necesario tener en cuenta, y es que cada familia es Unica y, por lo tanto, las herramientas que se
aporte van a ser ajustadas a cada familia en funcién de las necesidades y las demandas del momento.

A tal efecto, los programas que propone CAPYS se articulan en lo que hoy conocemos como
Planificacién Centrada en el Persona (PCP). Esta practica que inicia en Estados Unidos en los afios 80
de la mano de O’Brien y O’Brien (2000), constituye (Pallisera, 2011, p.1): “un sistema facilitador de la
construccién de apoyos personalizados para ayudar a las PDI a proyectar su estilo de vida deseado y

|II

a acercarse a él”. Esto supone un cambio completo en las practicas desarrolladas con las PD ya que
sitUa en el centro a la persona y se promueve alcanzar sus suefios sobre la base de un enfoque de
apoyos, ofreciendo estrategias basadas en valores y el empoderamiento de la persona, para que cada
PDI pueda construir su propio proyecto de vida. Por este motivo planteo la reciprocidad con los
servicios y programas de CAPYS, los cuales sitlan el punto de partida en el reconocimiento de la
dignidad de cada persona, independientemente de las condiciones que acompafien su vida y todos
ellos tienen un fin comun que es lograr la vida plena de la persona a lo largo de toda su trayectoria

vital.

Al respecto, en 1984 nace el grupo de autorepresentacién que recibe el nombre de Personas Primero.
A través de este programa se quiere proporcionar un espacio a las PDI para que puedan compartir
sus experiencias, ideas y trabajar en conjunto con facilitadores para convertir sus ideas en acciones.
A su vez, que la PDI conozca sus derechos y obligaciones, y puedan reivindicarlos cuando estos les
sean negados. Este programa pretende no solo impulsar la autorepresentacién de las PDI, sino que
quiere ir mas alla, promoviendo la participacion en los espacios de toma de decisiones, para que sean
ellos mismos quienes pongan voz a dudas, necesidades, demandas, inquietudes y reivindicaciones.
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Otro elemento importante es la educacién integrada. Bajo el concepto de integracion por los aportes
tedricos que habia en el momento del nacimiento de CAPYS, se entiende (folleto informativo CAPYS,
1990)

Todos los nifios tienen derecho a una educacion de calidad que los prepare de una vida rica y
productiva en la comunidad. La segregacion conduce inevitablemente al aislamiento, al rechazoy
a la reduccién de oportunidades. La mejor manera de preparar a los nifios con necesidades
especiales para vivir en la comunidad es educarlo junto con los pares de su edad y con una
programacion individualizada y apoyos especiales (p. 4).

Para lograrlo, CAPYS apuesta por una accion coordinada entre padres y educadores dentro de la
escuela regular con diferentes opciones de integracién que van desde el aula de apoyo hasta la
integracion en el aula regular, siempre contando con apoyos especificos que van desde el nivel
preescolar hasta la educacién media. Ademas, consideran un elemento clave la sensibilizacion de
directivos, maestros y alumnos de la escuela que tiene como finalidad la promocién de una mayor
comprension de la diversidad a través de estrategias que facilitan el apoyo de todos los alumnos entre
si.

Podemos comprobar a través de estas palabras como se iban perfilando hacia una educacion
inclusiva, a pesar de los conceptos que incluso hoy en dia siguen en alza y no se han conseguido abolir
pese a que segregan, tal como: necesidades educativas especiales. Este se trata de un modelo de
exclusion que ha impedido al alumnado con discapacidad acceder al sistema educativo ordinario,
para ello se han creado espacios educativos especificos que identifiquen y provean los servicios que
cubran las necesidades de los individuos que tienen determinadas categorias de dificultad, esto es lo
gue se conoce como educacién especial (Echeita y Sandoval, 2002).

Considerando que la escuela no dura para siempre y entendiendo que la PDI solo puede aspirar hasta
la educacién media, CAPYS plantea que los jovenes no estan suficientemente maduros para manejar
las responsabilidades de la adultez, por lo que crean el programa de transiciéon a la vida
independiente. En la informacidn registrada lo plantean como una tercera etapa del programa vy se
inicia con las PDI a partir de los 18 como una fase intermedia entre los aprendizajes escolares y los
requerimientos de una vida adulta independiente. Estos servicios que ofrecen se desarrollan en
cuatro dreas basicas y se adaptan a las necesidades y demanda de la persona: vida diaria, ajuste
personal y social, laboral y recreativa (Panfleto informativo CAPYS, 1990).

De forma muy sintética voy a resumir cada una de estas dreas para entender en el punto siguiente
cémo ha evolucionado CAPYS hasta la actualidad. Respecto a Vida Diaria, se facilita el desarrollo de
la persona para que organice, planee, solucione y lleve a cabo actividades de la vida diaria tales como
planear, comprar, elaborar alimentos, acompafados de medidas de salud y seguridad como limpieza,
mendus nutritivos, uso de la estufa y manejo de presupuesto, a la vez que se proporcionan los apoyos
necesarios para la mayor autosuficiencia de la persona.

En Ajuste Personal y Social, se favorece el desarrollo de habitos de comportamientos adecuados,
como el arreglo e higiene personal y acatamiento de normas. Se promueve el crecimiento personal
al proporcionar informacion sobre sexualidad. Se fomenta la orientacién y apoyo de pares como
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aspecto clave para su autoestima, ya que son los pares los que a lo largo de la vida establecen una
relacién mas profunda y personal y quienes pueden responder en momentos de crisis o situaciones
problematicas. De esta forma adquieren herramientas que contrarrestan la dependencia con los
facilitadores y/o con familiares. De forma individual, se facilitan la aceptacién y manejo de sus
limitaciones, se fomenta la iniciativa, la autodeterminacién, asi como aprender a defenderse del
abuso y la explotacion, y poder conocer y ejercitar sus derechos y obligaciones.

Respecto al drea Laboral, se consideran los requerimientos basicos para la conservaciéon vy
mantenimiento de un empleo a través de la informacién y autorreflexiéon de los derechos, las
responsabilidades y los beneficios inherentes al trabajo. Para ello se cuenta con dos pasos previos:
taller de produccion y manejo de tecnologia actual. Se parte de practicas significativas que consisten
en el desarrollo de habilidades propias del empleo e interpersonales en los ambientes naturales, para
gradualmente ubicarse en las diversas modalidades de la pirdmide de opciones laborales.

Por ultimo, la recreativa donde los jovenes deciden dentro de una gama de posibilidades y sobre la
base de su presupuesto la planeacién y conduccién individual o grupal de actividades deportivas,
artisticas, culturales y sociales en funcion de su edad, intereses y disponibilidad en la comunidad.

CAPYS partiendo de la complejidad que deriva del proceso de transicion a la vida adulta, considera
necesario aunar el trabajo de las diferentes areas, ya que no Unicamente es relevante si la persona
tiene o no un empleo digno, sino otros elementos como el nivel de autonomia y autodeterminacién
en las diferentes situaciones que se presenten en su vida. Otro servicio aunado a estos son los
departamentos habitaciones. Estos constituyen el concepto de vida familiar dentro de la comunidad
gue proporciona vivienda a los jévenes adultos del programa. Los cuales estan formado por grupos
de 4 a 5 PDI o bien de manera individual, con y sin supervisor, ya que se ajustan los apoyos a la
persona. Lo que se pretende es que la PDI lleve una vida normal

Por ultimo, el drea de Proyeccién Social, que se podria decir que engloba las areas anteriores y
pretende incorporar en la conciencia cultural y social de la comunidad a la discapacidad como una
caracteristica normal y predecible del proceso humano. Para ello trabajan a través de los diferentes
programas: legislacion, investigacidon, capacitacién y formacién de profesionales, sensibilizacion y
difusidon y vinculacion con organizaciones afines. Respecto al ambito legislativo se promueve que las
PDI, sus padres y familiares y el equipo de profesionales colaboren en la elaboracién de politicas
gubernamentales flexibles y de modificaciones a la ley, que favorezcan de forma eficiente y justa las
necesidades especificas de las PDI.

Desde CAPYS siempre se ha promovido la innovacion y el conocimiento, por este motivo el segundo
punto lo considera fundamental. En este sentido, nos dicen que el programa parte de un marco de
investigacion servicio como dos entidades indisociables que permiten, a través de observadores
participantes y practicos reflexivos, conceptualizar los fragmentos de la realidad bajo la influencia de
acciones concretas para después ser integradas en un esquema de anadlisis mayor. Establecen dos
propdsitos fundamentales de la investigacion (folleto informativo, 1990):

- Aplicar el paradigma de vida independiente al trabajo con nifios, adolescentes y adultos con
discapacidad intelectual y sus familias a fin de analizar, evaluar y difundir la metodologia,
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procedimientos y marcos de referencia en los servicios facilitados por el modelo educacién
para la vida.

- Desarrollar proyectos de investigacién social que permitan encontrar alternativas a las
dificultades que en todas las areas se presentan a las PD, asi como en factores de cambio en
los agentes de la comunidad. Establecer vinculos con otras instituciones para el desarrollo de
proyectos conjuntos.

En cuanto a la capacitacion y formacién de profesionales, se desarrollan programas para los agentes
comunitarios, a los padres, personal participante y familiares sobre la base de las necesidades
identificadas.

También abordan la sensibilizacién y difusién dirigida a los agentes de la comunidad para un cambio
significativo en las actitudes, a fin de que sean facilitadores de participacion de las PDI. Con la finalidad
de romper redes ideolégicas y formar conexiones de comunicacion dentro de la comunidad. Con esta
labor, CAPYS espera lo siguiente (folleto informativo, 1990):

La sociedad tome conciencia y se responsabilice de los efectos segregacionistas de sus
instituciones, para que a través de su accién se conviertan en instancias de cambio y apertura que
favorezcan laigualdad entre las personas y el respeto a las diferencias individuales en un marco de
justicia y derechos (p.8).

Por dultimo, la vinculacién con todo tipo de organizacidon que comparta objetivos afines al
mejoramiento de la vida de la PDI, a fin de desarrollar todas las dreas anteriores, incluyendo los
servicios de apoyo.

Lo se puede ver de todo esto, es que CAPYS desde sus inicios ya consideraba el modelo Social como
la base de la promocién y la vida independiente. Aunque en el centro esta la persona, no se olvida de
otros agentes importantes tales como las familias, los profesionales y la propia sociedad.
Desarrollando acciones que propicien un cambio en cuanto al reconocimiento de los derechos de las
PDI. A su vez, CAPYS trabaja con la persona y su proyecto de vida, es decir, ven un proyecto comun
con la persona en su desarrollo y proporcionan los apoyos adecuados atendiendo al momento y las
necesidades de la persona.

5.2.1 CAPYS En La Actualidad: Continuidad Del Modelo De Educacion Para La Vida

Actualmente CAPYS continda con el modelo de la educacién para la vida y una estructura similar en
cuanto a dareas y programas que ofrece. También se han producido cambios significativos con
respecto a la terminologia y ampliacidon de servicios que permitan un mayor alcance en cuanto al
reconocimiento de los derechos de la persona.

Los servicios y programas de CAPYS se dividen en tres grandes areas, los que estan dirigidos a:
personas, familias y sociedad. Aungque cabe mencionar que en su desarrollo estan interconectados y
sus lineamientos van al unisono. Debido a la diversidad de servicios y programas que se ofrecen a las
PDI, vamos a centrarnos en ellos y los vamos a concretar en funcién de las edades en las que las
personas hacen uso del mismo. Pudiendo contemplarse de forma abreviada en la figura 8.
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Figura 8.

Servicios y programas dirigidos a PDI de CAPYS

3-18 anos 18-25 anos mas de 26 afos

Educacion basica
inclusiva

Procesos de empoderamiento personal y social

Respecto al ambito educativo, CAPYS apuesta por una educacién inclusiva e integral de las PDI en
igualdad de condiciones que el resto, entendiendo que es una parte fundamental de la vida de
cualquier persona. Por este motivo CAPYS abarca desde la educacién preescolar, primaria,
secundaria, media superior (bachilleratos) y superior, incluso el aprendizaje a lo largo de la vida
cuando estos ya no estan en etapa formativa. A tal efecto, se considera la educacion como un
elemento fundamental para conseguir que cualquier persona tenga una vida plena, tome sus propias
decisiones, tenga aspiraciones y oportunidades.

Para lograrlo, CAPYS ha establecido las condiciones necesarias en diversos centros educativos que
permitan superar las barreras a las que se enfrentan las PDI para una educacién de calidad, a su vez,
han llevado a cabo las medidas necesarias teniendo como base que la inclusiéon va desde la
adaptacién del sistema a los alumnos y no al contrario. Llegar a una educacién inclusiva de calidad ha
sido fruto de (pagina web CAPYS): “un largo trabajo de cambios institucionales, curriculares y
didacticos por parte de los colegios en los que estamos presentes y la implicacion de los diferentes
profesores”. Todo ello se traduce en politicas y practicas que se trasladan a toda la comunidad
educativa.

Trabajando en todo momento por favorecer una cultura inclusiva, que se va traduciendo en politicas
y practicas que tienen en cuenta a toda la comunidad educativa. Por este motivo un punto
fundamental es la sensibilizacion y concientizacion de directivos, maestros, intendencia, alumnos y
padres. Entre otras practicas claves son el asesoramiento de maestros y auxiliares en el aula, fomento
del trabajo en red, desarrollo de ajustes curriculares y la promocién de una mejor comprension de la

118



diversidad a través de estrategias que faciliten el apoyo a todos los alumnos entre si. Las fortalezas
del programa las sitlan en:

- Proceso interactivo y dindmico: hacen aplicaciones practicas y sencillas de las teorias que
fundamentan la educacién.

- Entorno regular: parten de la base que los alumnos aprenden mas cuando estdn en escuelas
accesibles.

- Planes educativos personalizados: realizan adecuaciones curriculares, las cuales se refieren a
contenidos de aprendizaje.

- Apoyos ajustados a sus necesidades: dan un apoyo mas especifico y concreto, ajustado a la
realidad de cada alumno.

- Aprendizaje en fortalezas: combinan talentos y aptitudes con las habilidades y el
conocimiento existente para ayudar a asimilar nueva informacion.

- Curriculum flexible: parten de las ideas centrales y profundizan en las mismas segun los
diferentes ritmos del alumnado.

Respecto a la educacién superior nos hablan desde el programa de transicién a la vida adulta
independiente. En el afio 2006 y fruto del convenio con la Universidad Iberoamericana nace el
Programa Construyendo Puentes. Se trata de un programa curricular universitario de formacién a la
vida adulta independiente que promueve el aprecio de la singularidad y de la construccién de
acciones que aboguen por la justicia y la equidad.

Este programa dirigido a joévenes con discapacidad intelectual entre 18 y 24 afios, trajo consigo
grandes desafios ante la apertura de las instituciones de educacion superior a este colectivo que
siempre se les habia negado. En una entrevista realizada a |la coordinadora del programa habla de
esta propuesta basada en oportunidades y en el respeto a la diversidad y derecho a la educacién para
todos, no solo eso, sino que recalca el papel de la Dra. Julieta Zacarias y su vision a través de un
impacto positivo y transformador no solo para las PDI sino para toda la comunidad universitaria (Saad,
2018). La relevancia del programa radica en que (Saad, Zacarias y Buenfil, 2017):

Transitar por la universidad deja huella, ocurre en un periodo en el que se toman posturas frente
al mundo, y en funcién de la propia historia, valores y condiciones sociales y culturales, se adoptan
comportamientos y actitudes. Las practicas educativas universitarias tienen un poderoso impacto
en el desarrollo de experiencias significativas en esta etapa de la formacion (p.2).

En este sentido, el programa Construyendo Puentes tiene los siguientes objetivos: ofrecer a jévenes
con discapacidad intelectual un programa formativo en competencias para la vida independiente;
favorecer una cultura de la diversidad a través de la convivencia con estudiantes con discapacidad
intelectual; impactar las funciones sustantivas de la Universidad (investigacién, docencia y extension)
con el tema de la discapacidad y establecer una vinculacion con otras instituciones de educacion
superior para replicar la experiencia. Todo ello bajo una malla curricular de 8 semestres que se puede
extender a un maximo de 10, con una duracién de 3 a 5 afios en base a 6 campos formativos. Se
trabaja a través de tres fases: a) inicial, que se trata de la adaptacion y desarrollo de destrezas y
habilidades, b) intermedia, la consolidaciény c) final, la transicion en si a la vida adulta independiente.
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En la ultima fase del programa se inicia la vinculacién con otros servicios que promueven la vida
independiente tales como: a) servicio de empleo con apoyos, b) departamentos de vida
independiente, c¢) desarrollo socioemocional y d) chunches. Respecto al servicio de empleo con
apoyos cabe mencionar que CAPYS se encuentra como referente en materia de inclusion laboral de
PDI en la Ciudad de México segln un analisis realizado por Specialisterner- Autism at Work (2020).
También me gustaria destacar las modalidades en cuanto a la inclusion, considerando que el objetivo
de CAPYS en el ambito laboral es conseguir un trabajo regular con un salario digno, pero para ello
existen otras dos modalidades potenciadoras y propiciadoras de este tipo de empleos, como son los
becarios y cuadrillas de trabajo. En estos dos casos se busca que la persona vaya adquiriendo
habilidades para el empleoy, a su vez, las empresas eliminen los miedos e incertidumbres que supone
la contratacién de PDI y apuesten por la inclusién. Otro elemento relevante es el facilitador laboral,
gue es un profesional que proporciona los apoyos necesarios a la PDI para que pueda desempenfiar
su trabajo de la forma mas auténoma posible. Esta figura propicia que las PDI sean los mas
independientes posibles en el trabajo y mantiene un seguimiento constante a lo largo de toda la
trayectoria profesional de la persona.

Los departamentos siguen siendo un objetivo clave en cuanto a potenciar la vida independiente de
las PDI. La unica diferencia desde su creacion radica en la interconexién que se mantiene con los
demads programas, reforzando el empoderamiento de la persona. Entre ellos, el desarrollo
socioemocional que se trabaja en la adquisicién y potenciacion de estrategias de afrontamiento
emocional y sociales para controlar y gestionar de una forma correcta sus emociones y su
desenvolvimiento relacional. Con la finalidad de un adecuado desarrollo personal que fomente la
adaptacién al grupo y al entorno. Trabajando tres habilidades principales: sociales, de autonomia
personal y de autorregulacién. Otro punto relevante es el empoderamiento personal y social que se
consolida a través del grupo de autogestores. Un grupo de PDI que se relnen para la defensa de sus
derechos y el de otras PD. Como contrapartida, promueve la toma de decisiones, mejora la
comunicacién, facilita la comprension de los derechos y deberes, el ser mas auténomos vy
responsables. Del mismo modo las actividades de ocio y tiempo libre ocupan un lugar relevante en el
programa de CAPYS a través de actividades recreativas, culturales y deportivas, entendiendo el efecto
tan positivo que tiene en las personas, ya que incrementa la autoestima, favorece la interaccion social
y proporciona oportunidades para la adquisicion de habilidades y competencias para progresar en el
hogar y en la comunidad.

Siguiendo con el compromiso en todo el ciclo vital de la persona existe el servicio de envejecimiento
activo. Ajustandose a las nuevas necesidades y ante el aumento de la esperanza de vida de las PDI se
crea el Grupo del Ayer dirigido a PDI entre 45-50 en adelante. Este grupo promueve el
acompafiamiento en esta nueva etapa y optimiza las oportunidades de bienestar fisico, social y
mental que promuevan una mejora de la CV. Para lograrlo se desarrollan acciones respecto al
mantenimiento cognitivo, conductual, fisico y social; el uso de las tecnologias; manejo del tiempo
libre y de vida diaria.

Respecto a las familias y el papel tan relevante que estos tienen en la organizacion, CAPYS abre un
espacio de informacion, orientacién y asesoramiento a las madres y padres con el objetivo de
acompafiar a cada familia y facilitarles los programas, herramientas y apoyos adecuados que cada
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uno necesite, con la finalidad ultima de mejorar la CV de cada uno de sus miembros complementado
con acciones formativas para familias, encuentros familiares y apoyo emocional. Todo ello a través
de dos grupos: madres y padres y padres apoyando a padres.

Considerando a los hermanos como compafieros de vida, de juegos, suefios, ilusiones y, en muchas
ocasiones, son los que toman el relevo de sus padres en la atencién de sus hermanos con
discapacidad. CAPYS inicia un programa especificamente con ellos en el 2020. Intentando que se
fomente se participacién en la organizacion y en la vida de sus hermanos.

Partiendo de la concepcidén de la discapacidad como esa consecuencia de desventaja que parte de
las barreras del entorno, CAPYS entiende que la solucién de los problemas inherentes a la
discapacidad no es solo individual, puesto que se requiere cambios de los entornos inmediatos como
son la familia, pero también de las estructuras sociales formales e informales existentes en la
sociedad y en las normas, criterios y practicas en el entorno del individuo. A tal efecto, se desarrollan
5 programas especificos que inciden en estos aspectos: a) legislacion; b) investigacién, capacitacion
y formacién; c) sensibilizacion, concientizacion y difusion; c) vinculacién y redes; d) justicia social.
Entendiendo este Ultimo como un principio que atiende lo siguiente (Gago, 1994):

La justicia es virtud fundamental de la que no puede prescindir el orden social. En cambio, la
justicia social como clase de justicia no es una virtud, sino un valor, dado que se impone
coactivamente, sin que pueda admitir actuaciones contrarias manifestadas bajo otros valores.

(p.87)

Permea la necesidad de la perspectiva de justicia social para las PD y se interrelaciona con los
diferentes puntos. Esto se justifica por la dificultad en el ejercicio de los derechos que se enmarca en
una desventaja histérica inmerecida y acumulativas que han marginado a la PDI a lo lago de la vida.
A su vez, ronda la idea de la identidad anclada al cuerpo, a las deficiencias y aquello que la sociedad
concibe como no normal. Todo ello da lugar a la exclusién social de los diversos dmbitos de la vida
comunitaria y se manifiesta a través de una discriminacion estructural ya que permea en todas las
maneras y ambitos en los que se relaciona la PDI. Es decir, la discriminacion adquiere ese caracter
estructural por su contribucion sistematica y persistente a la acumulacion de desventajas sociales.
Esto da lugar a esquemas de dependencia e infravaloracidon y estigmas cuya nocién de dependencia
da lugar a una ciudadania de segunda clase.

Estos puntos configuran los servicios que CAPYS destina a la sociedad, respecto a la condicién de ser
humano sin condicionante alguna, grados, distinciones ni categorizaciones. Buscando la identidad
plena o lo que es los mismo, que la PDI sea un ciudadano que ejerza derechos y obligaciones sin
distincién; que participe de forma activa dentro de su comunidad sin ser excluido por ningin motivo;
y donde la persona sea la protagonista de su vida eligiendo como desea vivir y regulando su entorno
y emociones.

Por ello, incidir en la legislacion, investigar, sensibilizar, concientizar y la vinculacién y redes, pretende
deconstruir aquello considerado normal a través de paradigmas anquilosados y construir a un nuevo
modelo social y de derechos.
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5.3 Ubicacién geografica y poblacién

Los programas vy servicios de CAPYS se sitdan en la Ciudad de México, si bien iniciaron con su sede

central en la alcaldia Benito Judrez en la calle Pilares N.310, ahora existen programas en la alcaldia de

Cuajimalpa y Tlalpan vy, a su vez, de forma indirecta con la vinculacion con otras empresas y servicios

se extiende por gran parte de la Ciudad.

En el siguiente la tabla 7 podemos observar una sintesis de los programas mencionados y su situacion

respecto a los dirigidos a las PDI:

Tabla 7.

Programas y servicios de CAPYS atendiendo a su ubicacion

Educacion inclusiva
(Educacién preescolar,
primaria, preparatoria)

(Estado de México)

Programa Delegacion Servicio
- Colegio Vista Hermosa
Cuajimalpa -
Colegio los Fresnos
Huixquilucan

Escuela Sierra Nevada

Naucalpan de Juarez
(Estado de México)

Escuela Sierra Nevada San Mateo

Tlalpan

Instituto Tlalpan Secundaria

Programa curricular
Universitario (Construyendo

Alvaro Obregdn

Instituto Tecnoldgico vy de Estudios

Superiores de Monterrey Campus Santa

Fe (TEC)

independiente

Tlalpan Universidad Intercontinental (UIC)
Puentes) - - - -
, Universidad Nacional Auténoma de
Coyoacan . . ;
México (UNAM). Facultad de Psicologia
Cuajimalpa 1 departamento
Departamentos de vida Huixquilucan 1 departamento

Alvaro Obregdn

1 departamento

Benito Judrez

2 departamento

Servicio de apoyo a la vida
independiente

Benito Judrez

Sede Central

Cuajimalpa

Sede Santa Fe

Tlalpan

Sede Tlalpan

Servicio de empleo

Benito Judrez

Sede central

Desarrollo socioemocional

Benito Judrez

Sede central

Cuajimalpa

Sede Santa Fe

Tlalpan

Sede Tlalpan

Servicio de envejecimiento
activo

Benito Judrez

Sede central

Cuajimalpa

Sede Santa Fe

Tlalpan

Sede Tlalpan

Empoderamiento personal y
social

Benito Judrez

Sede central

Cuajimalpa

Sede Santa Fe

Tlalpan

Sede Tlalpan
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o ) ) Benito Judrez Sede central
Servicio de ocio y tiempo

i Cuajimalpa Sede Santa Fe
libre

Tlalpan Sede Tlalpan

Cabe mencionar que al respecto del area dirigido a la educaciéon superior (Construyendo Puentes),
tiene dos programas hermanos, situado en la Universidad Maristas en Mérida y la Universidad del
Valle de México en Querétaro.

Respecto a los servicios dirigidos a las familias, cada una de las sedes (Central, Santa Fe y Tlalpan)
cuenta con su propio programa. Excepto el de los hermanos que debido a su reciente creacién en la
actualidad se ubica Unicamente en la sede Central. Respecto a lo dirigido a la sociedad se ubica
Unicamente el desarrollo de los programas y servicios en la sede Central.

Para profundizar en la poblacién usuaria de CAPYS nos centraremos en aquellos servicios dirigidos a
hombre y mujeres con discapacidad intelectual mayores de 18 afios. Enfocdndonos en los servicios
de apoyo a la vida independiente y servicios de envejecimiento activo. En la tabla 8 aparece el nUmero
de mujeres y hombres por rango de edad y atendiendo a las sedes que reciben estos servicios.

Tabla 8.

Poblacion usuaria de CAPYS mayor de 18 afios en las diferentes sedes

Sede Rango de edad Sexo
. 3 hombres
18-25 afios -
6 mujeres
. 16 hombres
26-35 afios -
12 mujeres
. 9 hombres
36-50 afios -
Sede Central 8 mujeres
, . 6 hombres
Mas de 50 afios -
4 mujeres
. 4 hombres
18-25 afios -
1 mujer
. 4 hombres
Sede CAPYS Sur 26-35 afios -
1 mujer
18-25 afios 1 hombre
. 8 hombres
26-35 afos -
5 mujeres
Sede CAPYS Santa Fe 2 hombres
36-50 afios -
1 mujer
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Otro de los servicios que abarca este rango de edad es el programa Construyendo Puentes, si bien,
este es mads concreto de 18 a 24 afios. En la tabla 9 aparece el nimero de mujeres y hombres por
sede que estan adscrito a este programa.

Tabla 9.

Poblacion usuaria del programa Construyendo Puentes en las diferentes sedes

12 hombres
TEC campus Santa Fe 3 mujeres
i 5 hombres

1 mujer
UNAM facultad de psicologia 6 hombres
*Personas adscritas a otros programas 2 mujeres

Partiendo de estas cifras podemos observar que hay un mayor nimero de hombres que de mujeres,
exactamente hay 70 hombres frente a 42 mujeres con discapacidad intelectual mayores de 18 afios
usuarias de CAPYS. Esto representa un 62,5% de la poblacién total.

Figura 9.

Hombres y mujeres con discapacidad intelectual usuarias de CAPYS mayores de 18 afios

= Hombres Mujeres

Otro dato significativo es el rango de edad predominante, situdndose de los 26-35 afios donde se
agrupa un 46% de la poblacién. Seguido de los 18-25 afios con un 36%, a continuacion un 20% de 36-
50 afios y culminando con un 10% a los mayores de 50 afios.
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Figura 10.

Hombres y mujeres con discapacidad intelectual usuarias de CAPYS por rango de edad

= Hombres = Mujeres

30

25

20

15

10

18-25 afios 26- 35 afos 36- 50 afios mas de 50

Para esta investigacidn es un dato significativo las dos franjas de edad con un mayor auge donde se
sitUa la poblacion debido a que es la etapa en la que se inicia el proceso de interdiccion debido a la
mayoria de edad, también inician su transicién a la vida independiente y se les empiezan a otorgar
los apoyos para que sean independientes.

Atendiendo a las familias, poblacion objetivo de esta investigacion, veo relevante profundizar en base
al total de las PDI mayores de edad que reciben algun servicio de CAPYS, 112 personas, Y
concretamente quienes tienen en la familia un contacto directo con la organizacién. Para ello utilizaré
los datos registrados en CAPYS y la opinidon de los facilitadores que tienen un trato directo con las
madres y padres. El resultado muestra que el 73.21% son madres las que mantienen un contacto
directo frente a 22.32% que son padres. También destacar que existen 2 tios un 1.79% que ejercen
esa funcion siendo un hombre y una mujer; y tres 3 hermanos un 2.68% de los cuales 2 son mujeres.

Aqui se puede visibiliza el lugar que ha ocupado la mujer a nivel social y el rol que a esta se la asigna.
Los estereotipos arraigados han establecido al hombre como el sostén de la familia y a las mujeres
como amas de casa y cuidadoras. En la actualidad, estos estereotipos siguen presentes a nivel
mundial y seglin datos de la Organizacion para la Cooperacién y Desarrollo Econémicos (OCDE, 2020),
Las mujeres dedican diez veces mas tiempo al trabajo de cuidados no remunerados que los hombres.

A su vez, si un miembro de la familia se enferma o tiene una discapacidad, la actitud comdnmente
adoptada es que sea la mujer miembro de la familia quien sea el cuidador principal. Este rol asumido
predominantemente por las mujeres, contribuye a la desigualdad de géneros y como consecuencia
las mujeres tienen menos oportunidades de alcanzar un nivel basico de DDHH en comparacién con
los hombres. Como consecuencia, en las zonas rurales y/o menos desarrolladas, se ven mas afectadas
al tener mas horas de trabajo de cuidado no remunerado (Whires want foundation, 2018).

Se requiere de un cambio de estos roles que potencie la participacidn igualitaria tanto del hombre
como de la mujer en la atencién, cuidado y apoyo de la PDI. Para ello es clave la comunicacion entre
los miembros de la familia y la informacion contante. A su vez, el apoyo social es clave ante el impacto
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positivo que tiene para el cuidador, ya que reduce muchas de las situaciones de estrés ante las que
se enfrentan.

Figura 11.

Figura familiar que ejerce la vinculacion directa con CAPYS

= Madre = Padre Tia/ o Hermana/o

Agrupando el nimero de mujeres total seria de un 75.89% y de hombres un 24.11% que mantienen
un contacto directo con CAPYS.

Figura 12.

Funcion del sexo vinculacion directa con CAPYS

= Hombre = Mujer

Es de envergadura este dato, pues a la hora de pasar a la parte metodoldgica y hacer el contacto con
las personas que participen en los grupos focales, por ende en su mayoria seran mujeres, debido a
gue son las mismas las que mantienen un contacto directo con la organizacion.

5.4 Una organizacidn que trabaja por la vida independiente: capys

Como conclusién y haciendo una sintesis de todo lo expuesto sobre CAPYS me gustaria destacar el
papel tan relevante que ha asumido desde sus inicios en cuanto a la promocién de la autonomiay la
vida independiente de las PDI. Esto es un reflejo de la agilidad y flexibilidad en cuanto a la adaptacion
y funcionamiento de la organizacién atendiendo a las necesidades, demandas y cambios en materia
de discapacidad a nivel internacional. Promoviendo una busqueda y una capacitacion constante que
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favorezca que los profesionales de CAPYS, y en consecuencia, usuarios, familia y sociedad sigan los
mismos lineamientos que favorezcan su CV.

Esto nos sitla en la transformacién que ha sufrido en los Ultimos afios la terminologia en materia de
discapacidad, las investigaciones e intervenciones. Situando a la persona en el centro y ofreciendo
programas y proyectos que dan respuesta a las necesidades de la persona desde la oferta de apoyos
y servicios que se proporcionan desde CAPYS. También se engloba todo ello como una cuestién de
derechos teniendo como base la CIDPD vy trasladandose a las legislaciones y normativas del pais que
garanticen la flexibilizacion y modificacién de aquellas politicas gubernamentales que no garanticen
estos derechos. La mejor comprension de los derechos y de las PDI ha generado la difusion de un
nuevo enfoque que se permea en la propia sociedad, concretamente en las empresas, escuelas,
universidad, el entorno donde esta visible CAPYS. Esto ha dado lugar a un cambio progresivo que ha
favorecido una mayor inclusién social, educativa y laboral, donde los ajustes razonables y los apoyos
son la base para lograrlo.

Esto hace que nos situemos en una perspectiva ecoldgica (Bronfenbrenner, 1979; Keith y Schalock,
2000), es decir, nos basamos en la interaccion existente entre la persona y el ambiente. No solo eso,
hay que tener en cuenta la diversidad de entornos en los que viven los individuos, asi como, los
sistemas y factores contextuales que inciden en su vida. En este sentido, tenemos que tener en
cuenta los valores, creencias, normas sociales y culturales y acciones que tiene inmerso la personay
en la que se desenvuelve. CAPYS atiende todos estos factores y lo traslada a los PCP, una metodologia
gue como hemos hecho mencion, permite que las PDI logren su proyecto de vida en base a la
dignidad y capacidad de la persona teniendo en cuenta su contexto. Esto se ve representado desde
los inicios de CAPYS bajo el principio de normalizacidon que propone Wolfensberger (1972), cuya
formulacion parte en favorecer la vida de las PDI, no tanto en “compensar la deficiencia”, como
expone el autor sino la sensibilidad social y cultural que se desarrolla y se empieza a reconocer a las
PD en diferentes ambitos de la vida.

A su vez, CAPYS abarca todo el ciclo vital de la persona, pudiendo hacer un proyecto de vida con
sincronia que permita dar seguimiento a lo largo de la vida de la persona de la consecuencia de sus
metas, logros, necesidades y apoyos.

Estas consideraciones han motivado que sea CAPYS la organizacion iddnea para realizar esta
investigacion. Concretando todo ello en su flexibilidad y apertura a los cambios, la innovacion
constante y su reflejo en la capacitacién, su incursion desde sus inicios en un modelo Social que ha
ido desarrollandose de forma progresiva hasta la actualidad y potenciando la autodeterminacion, CV
e inclusién en todos los ambitos. A su vez, es una organizacién donde las familias y la sociedad tiene
un papel relevante en el desarrollo de los servicios que ofrece y la cercania de las familias promueve
un crecimiento desde la perspectiva y demandas del propio nucleo familiar y, sobre todo, desde la
PDI.

127



Capitulo 6.
Metodologia

En nuestra trayectoria académica y profesional hemos sido testigos de limitantes que impiden un
acceso en igual de condiciones a las PDI en derechos que eran accesibles para el resto de ciudadanos.
Através de los instrumentos internacionales y nacionales que regulan la igualdad y no discriminacién
se considera inadmisibles las practicas que limitan e incluso niegan el acceso (Ponsy Garciay Sanchez,
2018), pero en pleno S.XXI las PDI y sus familias se siguen enfrentando a situaciones de esta indole.

La CIDPD supuso una modificacidn en la atencidn a las PD en aquellos paises que la ratificaron y que
de forma lenta pero constante, fueron implantando politicas y leyes que configuran la inclusion de la
PDI, si bien, estas transformaciones requieren de un cambio de paradigma, ya que muchas medidas
son fruto de un modelo Médico e incluso Asistencia que ha estado permeando sobre este colectivo,
como hemos podido comprobar en capitulos anteriores, como ha sido y sigue siendo el caso de
Meéxico.

Si se han logrado pequefios avances en la inclusion en el ambito educativo, podemos decir que se
han quedado anquilosados en la transicién a la etapa adulta y con ello en areas de la vida de la
persona tan importante como lo laboral, la vida independiente, el aprendizaje a lo largo de la vida, el
desarrollo del tiempo libre, votar, formar una familia, entre otras. A medida que hemos ido
profundizando en este aspecto nos hemos dado cuenta que en la puesta en marcha todavia queda
un largo camino, ante las variadas barreras para la participacion en las diferentes areas de su vida
gue siguen enfrentando las PDI. Las cuales restringen el pleno desarrollo de la persona, que es visible
en la propia interaccion de la persona con el contexto. En este sentido hago referencia a las barreras
gue nos presenta French (2017; citado por Pérez-Castro, 2019, p.3): a) barreras estructurales, que
hace referencia a las normas subyacentes, costumbres e ideologias de las organizaciones e
instituciones, las cuales se basan en juicios de “normalidad” y se sustentan en jerarquias de poder. b)
barreras ambientales, se centra en las barras fisicas, es decir, aquello que tiene que ver con lo
arquitectonico como por ejemplo los escalones, agujeros en el pavimento y falta de recursos para las
PD. También, en la forma en la que se desarrolla una situacion, y que puede llegar a excluir a una PD,
como por ejemplo, la forma en que se lleva a cabo las reuniones y el tiempo destinado para hacer
tareas, c) barreras actitudinales, se detiene en las actitudes y comportamientos adversos hacia las
PD.

Estas barreras presentes en el dia a dia de las PDI, y concretamente en las diferentes areas de su vida,
constituyendo una via para la exclusién. En este sentido, hay que buscar aquellos facilitadores que
promuevan la inclusién de la PDI a través de la convergencia de las diferentes acciones que rodean a
la personay no Unicamente centrandonos en las legislaciones vigentes. Por lo que hoy en dia, las PDI
se siguen enfrentando a grandes retos que se asocian con el entorno excluyente que como sociedad
hemos construido.

En este sentido, hemos podido observar que el proyecto de vida de las PDI era limitado o
condicionado por su entorno buscando en todo momento “lo mejor para ellos”. Basando en actitudes
paternalistas que habitualmente viene del entorno familiar y consiste en tomar decisiones que se
creen beneficiosas para la persona, aunque puede que no lo sean, y estas a su vez son sin su
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consentimiento. No obstante, nos sorprendié como estas situaciones son consideradas en la vida de
las PDI como algo habitual. Un ejemplo de ello, se puede observar en el ambito de salud, donde las
propias PDI denuncian que el propio médico no se dirige a ellas cuando estan en una consulta,
también su desconocimiento en cuanto a los tratamientos al no saben que medicacién estan
tomando (Rufian, 2017) o practicas tan controvertidas como la esterilizacion forzosa (Serra, 2015).

A partir de estas experiencias y la vinculacién en temas de acceso a la justicia de PDI, hemos podido
constatar que el pilar en la restriccion de los derechos de las personas adultas con discapacidad
intelectual se concreta en la negacion de la CJ. En México, como en la mayor parte de los paises del
mundo, siguen vigentes legislaciones y practicas que niegan estos derechos a través de leyes como
la tutela, curatela y salud mental. Aunque el Art. 12 de la CIDPD es muy claro en exigir este derecho,
no habla de la forma de restringir estas medidas y promover practicas para el desarrollo de un sistema
de apoyos. Lo que pudimos observar, leer y conversar con expertos en el tema son las consecuencias
gue tiene, ya que la negacién de este derecho constituye la restriccion del ejercicio de los demas
derechos, es decir, se despoja a la persona de decidir libremente sobre su propia vida y es un tercero
el que actula en su voluntad.

En la mayor parte de las ocasiones es la familia, bajo la idea de proteccion que hemos hecho mencion,
los que inician este proceso de modificacién de la CJ o juicio de interdiccidon. No obstante, es
importante enfatizar que en un gran nimero de situaciones la PDI es excluida del procedimiento, no
se la explica de forma que lo pueda entender, que consecuencia trae o el propio procedimiento no
esta disefiado para la persona, debido a la falta de un lenguaje comprensible, un facilitador judicial o
documentos en lectura facil que ayuden a comprender el procedimiento. Una vez concluye el proceso
y la madre o padre es asignado como tutor o curador la delgada linea que difiere entre ser su
progenitor y el tomar decisiones bajo la voluntad de sus intereses es muy delgada. Por lo que la madre
o el padre busca aquello que cree que es mejor para la persona, entre otras medidas se le puede
restringir su uso del dinero conforme las decisiones acordadas, aunque la PDI trabaje, incluso el tutor
puede tomar decisiones en temas tan intimos o personales como la autorizacion a la PDI en formar
una familia o vivir de forma independiente.

Cabe decir que este procedimiento solo restringe y da la tutela a una tercera persona, pero no
proporciona ningun tipo de herramientas para que el tutor desarrolle un proyecto de vida acorde a
los gustos, necesidades e intereses de la PDI.

Pero esta situacién no solo es vivida por aquellos que llevaron a cabo el proceso y ya estan interdictos.
Sino que la propagacién de los ideales que subyacen de estas medidas hace que las madres y padres
actlien como tutores y se tomen la libertad de tomar decisiones relevantes en la vida de sus hijos/as
aungue no haya un proceso judicial de por medio.

Por ello, el objeto de estudio de esta investigacidn es conocer los significados de las madres y padres
de familia respecto a la capacidad juridica de sus hijos/as con discapacidad intelectual, y al fin vy al
cabo de ellos mismos, ya que de alguna manera son visiones interdependientes. Adentrandonos en
varios conceptos ordenadores que se consideran claves a través de la revision documental en la
construccién de la CJ: modelo social de la discapacidad, vida independiente, la propia CJ y el sistema
de apoyos.

129



A la hora de profundizar en los significados, la relevancia radica en su aporte al no solo quedarnos en
la linea de concebir a las PDI como sujetos de derechos y obligaciones con capacidad para decidir
libremente. Sino ir mas alld y entender desde los sentimientos, experiencias y propdsitos lo que hace
que se lleve a cabo este procedimiento y conocer de primera mano las necesidades que emanan de
ello. Respecto a esto, nos surgio la siguiente pregunta central que fue la que guid esta investigacion:
¢Qué significados otorgan los padres y madres de familia en relacién a la CJ de sus hijos/as con
discapacidad intelectual?

Respecto a esta pregunta, el objetivo general que persigue esta investigacion se basa en analizar los
significados que otorgan las madres y padres de familias de la organizacion CAPYS, A.C. en relacion a
la capacidad juridica de sus hijos/as con discapacidad intelectual. A su vez, los objetivos especificos
de la misma son:

- Conocer el posicionamiento de las madres y padres respecto al ejercicio de la CJ de sus hijos/as
entendido como toma de decisiones, proyecto de vida independiente y CV.

- ldentificar los procesos que las madres y padres siguen para facilitar y respetar la toma
decisiones de sus hijos/as.

- ldentificar los apoyos que madres y padres PDI adulta otorgan ante un proyecto de vida
independediente.

El profundizar a través de los grupos focales nos permitid generar un espacio de didlogo donde las
madres y padres platicaron sobre sus experiencias, pensamientos y propdsitos sin limitacion alguna.
Abordandolo desde los conceptos ordenadores que como se ha hecho mencién, han sido una guia
en esta investigacion. Esto nos permitido comprender a los participantes desde diferentes ejes para ir
dando respuesta a los objetivos de esta investigacion.

Para una mayor claridad de los procedimientos y secuencias llevadas a cabo en esta investigacion,
previo a la explicacién detallada de todo el proceso metodoldgico, se plasma de forma sintética en la
figura 13, que lo representa. Para el desarrollo de la figura se tuvo en cuenta varios disefios adaptados
a esta investigacion (Latorre et al., 1996; Cola, 1998; Martinez, 2019; Bisquerra, 1989).

Figura 13.
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6.1 Estructura metodoldgica

Partimos de una investigacidon de caracter exploratorio, cuyo objetivo fue analizar los significados que
otorgan las madres y padres de familias de la organizacién CAPYS, A.C. en relacién a la CJ de sus
hijos/as con discapacidad intelectual. A la hora de realizar la revision de la literatura, se observo que
es un tema controvertido, pero debido a las dificultades que transcienden de este derecho ya desde
la propia creacion de la CIDPD son limitadas las investigaciones que de forma directa intervienen en
el tema. En este sentido, este tipo de estudios nos sirven para aumentar el grado de familiaridad con
fendmenos relativamente desconocidos, y considerando que el problema que se va a investigar es
una situacion crucial en la vida de las PDI, es necesario conocer de primera mano a través de una
investigacion completa esta situacion desde un contexto particular (Sampieri, et al. 1997).

Partimos de un enfoque cualitativo, porque nos permitid conocer en cierta medida el complejo
mundo de la experiencia vivida desde el punto de vista de las personas que la viven (Taylor y Bogdan,
1984). Este enfoque nos facilitd la obtencién de la informacién desde el interior del fendmeno a
través de una perspectiva integral y completa a partir de un proceso de indagacién inductivo donde
el investigador vy los participantes buscan respuestas a las preguntas desde el interior. Por lo tanto, el
fundamento epistemoldgico lo constituye sobre todo el modelo de relacion entre el investigador y el
investigado, que en este caso se entiende desde el conocimiento subjetivo, irrepetible, y en
consecuencia, la estrecha relacion que se establece con el objeto investigado y |a finalidad de poder
penetrar con mayor profundidad en su esencia (Guardian- Fernandez, 2007)

A tal efecto, nos encontramos que el esquema mas recurrente ha sido el que mantiene con un déficit
gue aguarda la investigacién, tanto cuantitativa como cualitativa, a lo que Oliver (2008) denomina
relaciones sociales de produccion investigadora. Esto se traduce en las relaciones que se construyen
sobre la base de la estricta distincion entre el investigador y el propio sujeto investigado. Recayendo
en el investigador Unicamente los conocimientos y habilidades propias como especialista, por este
motivo exclusivamente recae sobre este la decision sobre qué investigar y el control total de todo el
proceso de investigacion.

En el caso de las PD se considera importante un cambio en cuanto a las relaciones sociales, debido a
una trayectoria histérica dominada por la exclusidn en el desarrollo del proceso de investigacién ante
la dominacion del paradigma positivista®. Tras la CIDPD se produce un reconocimiento de las PD como
sujetos de derecho, que a su vez impulsé al dmbito de la investigacion. Esto supuso una
transformacién al empezar a orientar los proyectos a la promocion de los derechos y las necesidades
reales de este colectivo (Garcia- Iriarte et al.,2016).

8 E| paradigma positivista se fundamenta principalmente en una concepcion de la discapacidad como consecuencia de
deficiencias inherentes a la persona, de tipo organicistas que se consideran permanentes. Se caracteriza por la nula voz y
protagonismo que se da a la persona con discapacidad, teniendo como consecuencia la distorsién de su propia experiencia.
A su vez, estd dominado por un modelo de Asistencial y Médico donde la PD es examinada, analizada y observada desde el
diagndstico de una patologia, pero sin escuchar sus puntos de vista (Walmsley, 2008).
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En los afios 80 se producen los primeros intentos de investigaciones sobre discapacidad desde un
marco de paradigma interpretativo®. Desde este plano se cuestiona el rol pasivo de los sujetos en la
investigacion y se promueve que esta se haga con las PD, y no sobre las PD, por este motivo se busca
la participacion activa de los sujetos en la investigacién (Kierman, 2002; Williams, 2002). Pero no es
hasta finales de los afios 90, cuando se produce un auge de la investigacion inclusiva (Pasillera, et. Al,
2016; Gonzalez, 2013; Walmsley, 2001, 2004; Walmsley y Johnson, 2003). Potenciado por los
defensores del modelo social que eliminando el paradigma positivista y en parte desengafiados con
el interpretativo, formulan la necesidad de desarrollar un paradigma emancipador®.

En la figura 14 planteamos la representacién de los diferentes paradigmas de investigacién que han
abordado el fendmeno de la discapacidad:

Figura 14.

Paradigmas de investigacion que han abordado el fendmeno de la discapacidad
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Década 90

Nota. Recuperado de Oliver (2008, p.306)

° El paradigma Interpretativo, es el investigador el que tiene el poder en el desarrollo de la misma. Pero lo que difiere es
que el investigador no se escapa a los valores y creencias que moldean su investigacidon y que estan adquiridos a través de
la cultura, literatura académica e investigacion, ya que generalmente actla bajo sus propios valores (Saad, 2011). No
obstante, se formulan criticas que ondea sobre este paradigma, ya que los investigadores entienden que este tipo de trabajo
también fracasa a la hora de tener algun tipo de influencia determinante sobre los servicios para las PD y su calidad de vida
(Qliver, 2013).

19 F| paradigma Emancipador promueve que la investigacion en el &mbito de la discapacidad fuera mas relevante para la
vida de las PD y sean participantes activos de dichos procesos (Gonzalez, 2013). Para ello este tipo de investigacién se
plantea en funcién de las necesidades de quienes afecta la investigacion (Heller, et al. 1996). Los puntos claves que lo
sustentan este tipo de investigacion son (Gonzalez, 2013): la reciprocidad, el beneficio, y el empoderamiento.
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En la actualidad, empieza a preponderar una voz cada vez mas autorizada de las PD, fruto de los
esfuerzos que emanan de investigaciones a la hora de conceptualizar las experiencias y el significado
de este colectivo (Gerber, 2008).

Zarb (1992) hace varios cuestionamientos que ayudan a clarificar el tipo de investigacion que se
plantea: équién controla el tipo de investigacion que se llevara acabo y cémo se realizarad?, éhasta
qué punto estan involucradas las PD en la investigacién?, iqué oportunidades existen para que las
PD critiquen la investigacidn e influya en sus futuras decisiones?, ¢ Qué pasa con los resultados de
esta investigacién? Estas preguntas nos resultan una guia para definir las caracteristicas de esta
investigacion y concretar el paradigma que ha prevalecido en la misma. La investigacidn parte de un
paradigma interpretativo ya que fue llevada a cabo y controlada por el investigador en cuanto al
desarrollo y la formulacion de la misma, si bien, los sujetos mantienen un papel activo a través de la
reformulacién de aspectos que van surgiendo a lo largo de los grupos focales y producen cambios en
el esquema de la disposicion del tema del grupo e incluso en la estructura de los contenidos tedricos
de la investigacién. Este espacio brinda la oportunidad a las madres y padres para que critiquen e
influyan en las futuras decisiones de la investigacién y sera reflejo en los resultados y conclusiones
obtenidos.

6.2 El método de la investigacidn: la investigacién accién participativa

Partimos de la Investigacién Accién Participativa (IAP) como metodologia de esta investigacion
cualitativa, la cual requiere de una profunda comprensién y consideracién al ser democratica,
equitativa, liberadora y enriquecedora de la vida en la que permanecen diferentes metodologias
(Kach y Kralik, 2006). En este sentido, la IAP integra los métodos y técnicas de observacion,
documentacién, analisis e interpretacién de las caracteristicas, patrones, atributos y significados de
los fendmenos de los participantes en el estudio (Gillis y Jackson, 2002).

Nos adentramos en la definicién de la IAP, la cual puede entenderse como:

Un método de estudio y accién que busca obtener resultados fiables y Utiles para mejorar
situaciones colectivas, basando la investigacion en la participacion de los propios colectivos a
investigar, que asi pasan de ser objeto de estudio a sujeto protagonista de la investigacion
(Alberich, 2008, p.139)

Si bien existen multiples definiciones sobre el concepto, pero todas ellas tienen como punto de
partida la integracion de tres elementos claves (Folgueiras- Bertomeu y Sabariego- Puig, 2018):
participativa vida en sociedad, accién experiencia e investigacién, mente y conocimiento. La
integracion de estos tres elementos debe tener en cuenta el para qué y el para quién de la
investigacion. Desde su origen la IAP se fue configurando como una metodologia de estudio de Ia
realidad social. Cuyo creador, Kurt Lewin, la describia como una forma de investigacién que podia
ligar el enfoque experimental de la ciencia social con el fin de que ambos respondieran a los
problemas sociales (Colmenares y Pifiero, 2008).

Por lo tanto, la IAP se presenta como una metodologia de investigacion que va mas all3, ya que se
tiene en cuenta como una herramienta epistémica que orienta hacia un cambio en el tratamiento de
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las PDI. En este sentido, entendemos que esta investigacién enmarcada en la IA, tiene un mayor
compromiso con los cambios sociales, respecto al valor intrinseco de la propia practica y de la manera
personal de interpretar la realidad, para que los propios actores puedan comprometerse con el
cambio personal y organizacional (Yuniy Urbano, 2005).

La eleccién de esta metodologia parte de la rigueza de la misma, ya que permite la expansion del
conocimiento y, a su vez, las respuestas concretas a problematicas que se van planteando los
participantes de la investigacién. Los cuales se van convirtiendo en coinvestigadores que participan
alolargo de todo el proceso investigativo y en cada etapa sus intervenciones son fruto de reflexiones
constantes en el proceso.

Por lo que la IAP requiere de planificar, actuar y observar y reflexionar mas cuidadosamente,
sistematicamente y rigurosamente de lo que se suele hacer en la vida cotidiana. Este proceso de
objetivacién de la realidad en estudio, tiene un triple objetivo (Rigal y Sirvent, 2011): a) generar
conocimiento colectivo, critico sobre dicha realidad; b) fortalecer la organizacion social y la capacidad
de participacion de los sectores populares; ¢) promover la modificacion de las condiciones que
afectan a su vida cotidiana. Por esta razon, la IAP se apoya en la nocién de la participacién real,
entendida como la incidencia de la mayoria de la poblacién en las decisiones que afectan su vida
cotidiana. Para ello se requiere que haya una influencia real de los participantes en la investigacion
en cuenta a la toma de decisiones, su implementacién y la evaluacion de la misma.

En este sentido, debemos tener en cuenta que toda IAP tiene que contar con las siguientes
caracteristicas (Folgueiras- Bertomeu y Sabariego- Puig, 2018, p.19):

- Tener como objetivo transformar la realidad social.

- Comprender la realidad social como una totalidad concreta y compleja a la vez.

- El proceso de IAP se plantea como una via de movilizacion y emancipacion de los grupos
sociales.

- Esun proceso sistematico de recogida de informacién.

- Parte de las demandas o necesidades sentidas por las personas afectadas. Las necesidades
aparecen espontaneamente o después de una primera etapa de reflexion.

- Une reflexion y accién.

- Pasade larelacién sujeto/ objeto a la relacidn sujeto/sujeto.

- El principal objetivo de la persona investigadora es volverse innecesario.

Al mismo tiempo la sistematizacidén del proceso requiere de una serie de componentes que deben
estar presentes en toda IAP. Segln Selenger (1997), el primer componente debe ir de la mano
respecto al problema y su origen en la propia comunidad, la cual debe analizarlo y resolverlo. En
segundo lugar, como ya hemos hecho mencion el objetivo final de IAP es la transformacién de la
realidad social y mejora de la vida de las personas involucradas, por lo tanto, los miembros de la
comunidad son beneficiarios de la investigacion. En tercer lugar, se debe dar la participacion plena,
efectiva y activa de la comunidad en todos los. niveles de todo el proceso de investigacion. En cuarto
lugar, abarca a colectivos vulnerables, entre los que entraria las PDI. Un quinto componente, como
la capacidad de crear mayor conciencia en recursos propios de las personas que pueden movilizarlo
para un desarrollo autosuficiente. Un sexto, donde lo establece como un método cientifico, en esa
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participacién comunitaria del proceso de investigacion. Esto facilita un andlisis mas preciso y
auténtico de la realidad social. Por ultimo, la IAP permite que el investigador sea participante,
facilitador y aprendiz comprometido en el proceso de investigaciéon (MacDonald, 2012).

Sin embargo, la IAP es un método en el cual participan y coexisten dos procesos: conocer y actuar.
Esto favorece en los actores sociales el conocer, analizar y comprender mejor la realidad en la cual
las personas se encuentran inmersos respecto a sus problemas, necesidades, recursos, capacidades,
potencialidades y limitaciones. Por lo que el conocimiento de esta realidad les permite, ademas de
reflexionar, planificar y ejecutar acciones encaminado a mejorar y a transformar de forma
significativa aquellos aspectos que requieren cambios. Por lo tanto, se debe favorecer la toma de
conciencia, la asuncién de acciones concretas y oportunas, el empoderamiento, la movilizacion
colectiva y la consecuente accién transformadora (Colmenares, 2012).

6.2.1 Profundizando en los significados

Es importante e incluso cabria decir necesario para comprender los significados que emanan del
discurso de cada uno de los participantes, conocer los significados que el entrevistador encierra
detras de las tematicas y cada una de las preguntas que guian la conversacion. Es relevante, ya que
estas preguntas nos permitieron tomar conciencia de los multiples significados que se encuentran en
cada grupo. Por lo que la presencia de estas preguntas conforme a la tematica nos permitid
percatarnos de los significados que se van estructurado por parte de cada participante y en el grupo.
Tal conciencia, es lo que nos proporciond las bases para analizar e introducir estos significados como
un nuevo elemento en la interpretacion y balance de resultados (Saltalamacchia, 1992).

De estos grupos, y de forma particular, cada madre y padre desde su perspectiva en funcion de sus
vivencias va a emanar la imagen social de la discapacidad, que esta relacionada con los significados
que las personas le atribuyen. Como padres de personas adultas con discapacidad intelectual han ido
construyendo sus significados entorno a las diferentes vivencias y los sistemas de creencias
compartidos en las diferentes areas de la vida de la persona.

Consideramos de especial relevancia el detenernos a escuchar la voz de las madres y padres para
comprender de primera mano su visién y los significados que emanan de sus experiencias de vida,
reconocimiento de derechos y proyectos de vida de sus hijos/as. Por lo tanto, es necesario constatar
el comportamiento humano, pararnos y conocer de primera mano cuales son los significados,
sentimientos y propdsitos de los actores, esto nos invita a detenernos en el contexto y la historia que
los condiciona y matiza, asi como, el poder profundizar y percatarse sobre lo comun y singular (Saad,
2011; en Pérez Goémez, 1998).

A su vez, el paradigma interpretativo desde el cual partimos en esta investigacion inclusiva hace que
cada uno de los participantes sean sujetos con un rol activo en el desarrollo del grupo focal, lo cual
permitid que hubiera una apertura vy, por ello, nos pudimos detener en comprender sus significados.
Asi pues, de ello emana las experiencias a las que se enfrentan dia a dia, los significados que
establecen alas situaciones que les ocurren, sus opiniones ante situaciones actuales, etc. Esto implica
un proceso que va de la explicacion a la comprensidn interpretativa, es decir, hacemos un recorrido
gue atiende desde el descubrimiento a la comprension, de la objetividad a la subjetividad y todo ello
es fruto de nuevos significados y representaciones a partir del contraste de las interpretaciones que
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diferentes sujetos que conforman el grupo focal ofrecen al tema concreto conforme a su realidad
(Pérez Gomez, 1998).

6.3 La técnica de investigacion: los grupos focales

En 1940, concretamente en la Universidad de Columbia nacen los grupos focales como método de
investigacion. Bajo la direccién de Lazarsfed se inicid una investigacién de mercado comercial sobre
la respuesta de la audiencia a las radionovelas, que coincidié con la recepcién de un contrato
gubernamental para la evaluacidon de las respuestas de la audiencia a los programas de propaganda
de la radio del gobierno en tiempos de guerra. Para este proyecto empezé a trabajar Merton, el cual
establecié como procedimiento experimental grupos de aproximadamente 12 personas, los cuales
estaban sentados en el estudio de la radio y en su silla habia un botdn rojo y verde. En el caso de que
las sensaciones a los comentarios fueran negativas deberian presionar el botdn rojo, y viceversa, sila
sensacién en positiva, debian presionar el botdn verde. Los resultados fueron de insatisfaccion ya
gue Unicamente cuantificaron las respuestas negativas y positivas (Wilkinson, 2004).

Esto dio lugar a que Merton buscara un procedimiento que ayudara a los investigadores a describir
las reacciones subjetivas de los miembros de los grupos. Si bien, esta técnica pasd a un grado de
oscuridad al equipararla con la metodologia individual a través de la entrevista en profundidad. No
es hasta finales de los afios 60 principios de los 70, que se produce el resurgimiento de los grupos
focales como técnica de investigacién en el ambito del mercado y marketing principalmente en
Estados Unidos, produciéndose un auge desde entonces (Greenbaum, 1998). Sobre todo, en los afios
90 resurge el interés y hay una ampliacién en cuanto a las disciplinas que lo utilizan, entre ellas la
educacién, la politica, la sociologia y psicologia social (Wilkinson, 2004).

Esto ha dado lugar a una divergencia en la técnica, ya que se ha ido diferenciando de los que se
encuentra en el mundo comercial. Particularmente con respecto a las técnicas analiticas donde los
investigadores académicos confian cada vez mas en el analisis sistematico de audiotranscripciones
(SAGE, researchmethods). Por lo tanto, los grupos focales es un método que nos permite obtener
mas reacciones grupales a los estimulos, generacién de datos sobre significados grupales, procesos
de generacion de significado y normas grupales.

Pero debe quedar claro que no es una alternativa a las entrevistas o a las encuestas, ya que los grupos
focales no son una fuente de datos sobre el comportamiento o las actitudes del grupo, debido a que
las variaciones intragrupo no se informan adecuadamente. Por este motivo, los grupos focales
pueden complementar otros métodos en un disefio de multiples métodos, pero no pueden validar
los hallazgos de otros métodos.

6.3.1 Focus group o el grupo focal

Hablamos del grupo focal como una técnica de investigacién cualitativa, que consiste en la realizacion
de una entrevista grupal dirigida por un moderador a través de un guion de temas o de entrevista.
Para ello se busca la interaccion de los participantes como método para generar la informacién (Prieti
y March, 2002).
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Por la forma en la que se lleva a cabo, incluso la propia terminologia puede dar lugar a confusiones
con otras técnicas como son los grupos de discusién'? y la entrevista en profundidad®?. Respecto a la
distincién entre las tres técnicas, Tocornal atiende las diferencias en funcion del contexto en el que
los investigadores han aprendido acerca de ellos. En este sentido, los grupos focales parten de una
categoria especifica de discusion que esta focalizada en un tema o una serie de preguntas concretas.
En este caso la moderacidén es directiva y una vez planteada la tematica el moderador la retomara
unay otra vez hasta que capte en profundidad los diferentes puntos de vista (Tomat, 2012).

Por lo que el grupo focal busca la interaccién entre los participantes como una técnica para generar
informacién. Donde se puede involucrar a un solo grupo de participantes en una Unica ocasion o
también es posible optar por diferentes grupos en varias sesiones.

El grupo focal esta constituido normalmente entre de 6 y 10 participantes, aunque puede variar entre
4 y 12, también esta un moderador y es muy recomendado el uso de un observador externo. La
utilidad en la investigacion del observador es transcendental ya que a través de él se consigue
informacién en profundidad sobre lo que las personas opinan y hacen, explorando el por qué vy el
como de sus opiniones y acciones (Prieto y March, 2002). El papel del investigador es como
moderador, haciendo las preguntas, manteniendo un flujo de conversacién activo, promoviendo la
plena participacion de todos los miembros del grupo, animando la interaccién entre los participantes
y facilitando la discusion grupal (Tomat, 2012).

Las sesiones tienen una duraciéon minima de 1 hora a un maximo de 3. En todo este proceso no se
obtienen cifras ni datos que nos permitan medir aspecto alguno. Sino que se trabaja directamente
con la informacion que los participantes van expresando a través de sus discursos y conversaciones
en los grupos. Por ello a la hora de analizar, comprender o interpretar la informacion que van
surgiendo en los grupos, nos asentamos Unicamente en el lenguaje. En este sentido, situamos la
caracteristica principal de esta técnica en la propia interaccién entre los participantes y el uso
analitico que el investigador da a esta interaccion (Wilkinson, 2004).

Los participantes son elegidos por el investigador segln caracteristicas relevantes que parten del
objeto de estudio y la tematica a trabajar. Es importante que los grupos no excedan de 12 personas,
ya que esto genera que se fragmenten en subgrupos por falta de espacio en la conversacién, por

11 |bafiez (1989) sitta al grupo de discusion en un despliegue de todas las dimensiones en ambos contextos,
pero el contexto existencial (enunciacion) estd amputado de su componente semidtico (la fuerza que disipa el
significado), es decir, identifica esas discusiones de los grupos que pueden ser mas o menos directivos segun
los objetivos de la investigacidon y la moderacién que se ejerza.

12 | 3 entrevista en profundidad se trata de una conversacién estructurada que ha sido previamente disefiada.
Esta se desarrolla de forma individual o grupal, donde solo participan el entrevistador y agente involucrado.
Esto permite profundizar en un tema y opiniones mas especificas del entrevistado. Suele dar controversia con
el grupo focal, pero a diferencia de este en la entrevista grupal se entrevista a nimero de personas a la misma
vez, sin embargo, en el grupo focal se centra en el andlisis de la interaccidn de los participantes dentro del
grupo y sus reacciones al tema propuesto por el investigador (Morgan, 1997). A su vez, en un grupo focal el
nivel de interaccion entre los miembros es alto, intercambiando opiniones y la discusién en si ayuda a la
retroalimentacién. A su vez, el investigador actua como mediador, apoyando a que fluya la discusién y
asegurandose de que el grupo no se salga del tema. En el caso de la entrevista grupal, los entrevistadores hacen
preguntas dirigidas y evallan las respuestas dadas, asi como el método utilizado para derivar la respuesta.
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consiguiente, si los grupos son inferiores a 4 participantes da lugar al desarrollo de un ndmero de
ideas limitadas (Wilkinson, 2004). En mi experiencia considero necesario un minimo de 6 personas
para que haya multiplicidad en las ideas, coincidiendo con diversos autores que son 8 miembros un
numero optimo en la composiciéon (Onwuegbuzie, et al., 2009, SAGE, 2001).

El uso de los grupos focales varia ya que dependen activamente del propdsito que tenga el grupo de
investigadores. Gracias a la adaptabilidad, los propdsitos pueden ser variados, identificando cuatro
usos basicos: a) identificacién de problemas, b) planeamiento, c) implementacion y d) monitoreo
(Mella, 2000). Este mismo autor se sumerge sobre desarrollo en cuanto a la identificacién de
problemas, planeamiento, implementacion y monitoreo. Respecto al planteamiento lo considera
como una continuacion a la hora de la exploracién vy la identificacion de problemas, con la finalidad
de alcanzar un conjunto de metas. Esto permite trabajar de forma estructuraday el propio grupo de
investigacion se hace participe de las metas a la opinién de los participantes, ya que estos aportan
sugerencias Utiles acerca de como llegar hasta donde segun sefialen. A su vez, los participantes como
agentes activos pueden indicar problemas potenciales que pueden existir a la hora de alcanzar dichas
metas.

Respecto a laimplementacidn, los grupos focales responden a la necesidad de informacidn cualitativa
que aporte profundidad y contexto a la investigacion. Otro aspecto relevante, atiende al interior de
la discusién del grupo focal donde se aportan perspectivas y son un hilo conductor a la hora
comprender si el desarrollo del proyecto esta bien encaminado. Esto genera que haya expectativas
realistas en cuanto al desarrollo del proyecto.

En materia de monitoreo, se indaga para entender que ha sucedido con el proyecto. Cuando el
proyecto estd completo en sus dimensiones centrales, un proceso de monitoreo cualitativo puede
ayudar a interpretar lo que sucedid. A su vez, las discusiones grupales pueden dar perspectivas
respecto de como y por qué se obtuvieron los resultados.

Por ende, los grupos focales son grupos de discusién colectiva que requieren una planeacion rigurosa
a la hora de invitar a participar a los sujetos, con el fin de que se de que se llegue al propdsito que
establece la investigacidn. En la parte de la reflexidon se requiere ser muy minucioso con relacion al
estilo de direccion requerido de la discusién grupal y su dindmica.

Es por estos motivos que en esta investigacién se vio idonea la utilizacion de los grupos focales como
técnica de investigacion, donde las discusiones grupales generan un entendimiento profundo de las
experiencias y creencias de los participantes. Por ello a la hora de planificar todo grupo focal se debe
tener en cuenta tres elementos que constituyen toda investigacién cualitativa (Morgan, 1998): a) la
exploracion y el descubrimiento, buscando aprender con los sujetos acerca de sus opiniones o
comportamientos para profundizar sobre los significados que dan a la CJ de sus hijos/as; b) el
contexto y la profundidad, se consideran esenciales para conocer el trasfondo que existe detras de
las actitudes de la gente. Los grupos focales se establecen en estas dos dimensiones favoreciendo en
los participantes el profundizar en las mismas, considerandoles semejantes y diferentes los unos a
otros; c) la interpretacion, se busca el entendimiento mutuo de los participantes y al mismo tiempo
los investigadores deberan tratar de comprender el porqué de las explicaciones de los participantes.
Para ello, este proceso de interpretacién requiere un caracter social y no individual.
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6.3.2 Fases de disefio
A la hora de llevar a cabo un grupo focal es relevante que se desarrolle un proceso de planificacién
previo exhaustivo, en vista a que el rigor de la investigacion depende en gran medida del disefio.

Profundizando en los grupos focales vamos a detenernos en primer lugar en la muestra estructural.
Es importante destacar que esta no tiene representatividad estadistica, es decir, los resultados que
vamos a obtener no van a presentar ningin proceso de inferencia. Lo que quiere indicar son los
distintos perfiles que la componen, los cuales estan formados por personas que van a representar a
su grupo de poblaciéon de referencia (Prieto y March, 2002). Para ello se ha seleccionado a un grupo
de participantes adecuados que permitan la discusidon, entendiendo que los participantes de cada
grupo tendran unas caracteristicas especificas que son relevantes en cuanto a la tematica que se va
a abordar vy el estudio.

Por este motivo, en cada una de las tematicas se ha hecho una seleccién de participantes que tienen
una estructura similar a la de la poblacién general, con la finalidad de que los resultados que
obtengamos reflejen los diferentes puntos de vista respecto a los significados que dan madres vy
padres de PDI. Consideramos que no era una opcidn la seleccién de los participantes al azar, como
veremos a continuacién fue necesario la seleccion de los sujetos con las mismas caracteristicas de
acuerdo con los perfiles que se van a estudiar y, entre ellos, a los que tienen mayor experiencia o
conocimiento.

Para el desarrollo de los grupos focales en esta investigacion se han llevado a cabo las siguientes fases
(Barbour, 1995; Kitzinger, 1995): 1) definicion de las variables principales o estructurales; 2)
definicién de los perfiles tipicos de cada grupo poblacional: caracteristicas mas comunes; 3) seleccién
de los participantes; 4) formacién de dos grupos focales por cada segmento de la muestra.

6.3.2.1 Definicion De Las Variables Principales O Estructurales

Como hemos hecho mencidén, los grupos focales es un método que se utilizada para abordar temas
sensibles socialmente. Respecto a estos temas se suele mostrar una mayor sensibilidad incluso
disconformidad para hablarlos en presencia de extrafios. En este sentido, el papel del moderador es
promover en los grupos la participacién de todos y que a través de la discusién compartan
experiencias sobre un tépico que puede ser dificil de tratar, pero sobre el cual los participantes
muestran un gran interés. El propio contexto asegura que las personas puedan expresar ideas y
opiniones que en otros grupos no comparten, pero el hecho de que el grupo no genere consecuencias
por lo que se diga y los participantes posiblemente no vuelvan a coincidir en otros espacios, hace que
el grupo focal sea un espacio pertinente para intercambiar sus opiniones sin ninguna censura.

Para dar lugar a la discusion se han definido 4 segmentos que coinciden con los conceptos
ordenadores de esta investigaciéon y, que a su vez, son los elementos claves que inciden en el
desarrollo de un proceso de modificacion de la capacidad, estableciendo: a) modelo Social; b) vida
independiente; c) Interdiccion o modificaciéon de la capacidad; d) sistema de apoyos. A su vez, estos
conceptos guiaron la construccion de los objetivos y las preguntas de investigacién.
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Tabla 10.

Segmentos definidos para los grupos focales

Modelo social de la discapacidad Vida independiente

Interdiccion o modificacion de la capacidad Sistema de apoyos

La relevancia de cada uno de estos conceptos radica en las siguientes caracteristicas que emanan de

cada uno de ellos:

a)

Modelo social de |a discapacidad, define la discapacidad como una construccion social impuesta.
Esta es planteada por Verdugo (2007) como una vision de la discapacidad entendida como una
clase oprimida desde una visidn critica al rol desempefiado por los profesionales y la defensa de
una alternativa de caracter politico mas que cientifico.

Por lo que este modelo se plantea desde una relacidn intrinseca con la asuncion de ciertos valores
de DDHH, el cual aspira a potenciar el respeto a la dignidad humana, la igualdad vy la libertad
personal, proporcionando inclusion social, y sentdndose sobre la base de determinados
principios como son la vida independiente, la no discriminacién, accesibilidad universal,
normalizacién del entorno, didlogo civil, entre otros (Palacios, 2008). Todo ello surge como
consecuencia de los movimientos por la vida independiente y ciudadania o derechos civiles
llevados a cabo por las propias PD (Verdugo, 19952).

En este sentido, este modelo defiende la gran aportacién por parte de las PD a la sociedad sin
distincién con el resto de los ciudadanos. Por ello, las PD deben ser aceptadas tal cual son, ya que
su contribucion se encuentra supeditada y, a su vez, relacionada con la inclusion y la aceptacion
a la diferencia.

b) Vida independiente, partiendo de esta construccidén social que emana de la discapacidad,

aparece una corriente doctrinal y practica vital (individual y colectiva) que representa el MVI.
Cayo (citado en Garcia, 2003) lo considera como el intento mas eficaz y sugestivo de
desmantelamiento de esa porcidon de realidad que hemos reclamado en el tiempo. Por lo que Ia
discapacidad es sobre todo el modo en el que los individuos se perciben como PD, es decir, el
modo en que experimentan y viven esa forma de ser, estar y el valor o disvalor que confieren a
las cosas.

En la actualidad, la promocion de la vida independiente sigue siendo uno de los retos mas
importantes a los que se enfrentan las PDI. Para ello es clave capacitar a la propia persona con la
finalidad de que lleve la vida mas auténoma e independiente posible y que esto se configure en
un proyecto a lo largo de la vida. Por consiguiente, se considera que las barreras y las actitudes
gue enfrentan dia a dia son las limitaciones que les impiden tomar decisiones que les conciernen
por si mismas. Tal y como nos menciona Barton (1998), y conforme a este paradigma, lo que se
impulsa es que la discapacidad sea vista como algo natural de la vida comun, no como algo tragico
en la vida de las personas.
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Para entender con mayor precisidon es importante que clarifiquemos el concepto de vida
independiente, que estd referido a que la persona tenga o no discapacidad sea duefia de su
propia vida, que decida sobre las cosas que le preocupan y le interesan. Si bien, es necesario
proporcionar los apoyos adecuados, un ambiente accesible y garantizar la informacidn suficiente,
para que las personas desarrollen las destrezas necesarias para sentirse fortalecidas y
autodirigidas, en vez de ser sujetos pasivos, de caridad con impedimentos o incompletos (Saad,
2011)

c) Interdiccion o modificacidn de la capacidad. El Art. 12 de la CIDPD establece el derecho al igual
reconocimiento ante la ley, y su derecho a la CJ sin motivos de discriminacién.

Este articulo es un logro importante ya que deja claro que las PD tienen derecho a controlar todas
las decisiones que atafien a sus vidas, pero siempre de la mano del apoyo que requieran para ese
momento, y son los estados quienes tienen la obligacion de lograrlo.

No obstante, para poder conseguirlo se requiere del esfuerzo de los gobiernos en promover un
cambio de paradigma como hemos hecho mencién y generar una promocion y una proteccién al
derecho de la CJ. Esto se traduce como un elemento clave para la accesibilidad y la toma de
decisiones en todos los aspectos de su vida.

d) Sistema de apoyos. Con la finalidad de promover los derechos de las PD a la hora de tomar

decisiones sobre sus vidas, se requiere de un sistema de apoyos bien fundamentado. Esto implica
al apartado anterior, ya que se requiere de un sistema que facilite la accesibilidad para los adultos
gue se les ha negado el reconocimiento igualitario ante la ley y como consecuencia al proceso
para controlar las decisiones que afectan a sus vidas.
Si bien, se precisa de cambios a muchos niveles para implementar el Art.12. Desde una reforma
de ley sustancial que elimine las leyes de tutela, curatela y salud mental. Pero para ello se
requiere que las PDI dejen de ser consideradas objetos de proteccion, asistencia y cuidado, y
contemplarlas como auténticos sujetos de DDHH capaces de ejercerlos en condiciones de
igualdad.

Para estructurar las variables principales o estructurales que definen la muestra ha sido necesario
una revisiéon en profundidad de referencias bibliograficas y no perder en ningin momento de vista el
objeto de estudio de la investigacion.

6.3.2.2 Definicion de los perfiles tipicos de cada grupo poblacional

Para la seleccidon de los perfiles tipicos de los participantes por cada segmento de poblacién, es
preciso detenernos en las variables estructurales y conocer las caracteristicas mas comunes en cada
uno de estos segmentos. Esto nos va a ayudar a la hora de seleccionar a personas que representen o
tengan las caracteristicas mas similares conforme a cada segmento. La finalidad de esto radica en las
opiniones y puntos de vista de los seleccionados, ya que al buscar a estos usuarios con dichas
caracteristicas sus comentarios van a ser lo mas parecidos a los del resto.

Por lo tanto, la idea de definir con claridad a los sujetos tipicos de cada segmento que queremos
estudiar tiene el objeto de que estds personas compartan y se parezcan lo mas posible a las opiniones
y experiencias de la mayoria, ya que vamos a preguntar y experimentar con un nimero limitado de
personas (Prieto y March, 2002; Calvente y Mateo, 2000, Tang, et al. 1999). No obstante, esto se
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debe adaptar a cada investigacion, ya que podriamos hacer la seleccién al contrario, seleccionando a
sujetos atipicos para el estudio.

Para definir el perfil o en el caso de esta investigacion las caracteristicas mas comunes en cada
segmento, podemos obtenerlo por varias vias. Una de ella es todo el recorrido tedrico que hemos
establecido en uninicio y otro elemento relevante ha sido el informante clave. La importancia de esta
figura radica tanto por su experiencia en el campo de la discapacidad y el contacto directo que
mantiene con la poblacidon de estudio, ya que tiene la informacion necesaria para seleccionar a los
participantes de forma que se ajusten al perfil previamente definido.

Otro de los procedimientos utilizados son el aleatorio, que se utiliza si se dispone de bases de datos
o de registros que lo permitan, o procedimiento mixto, que en primer lugar se seleccionan a los
sujetos a través de un informante clave, en el caso de que no se pueda realizar esto, se escoge a partir
de fuentes documentales, y a partir de esta seleccion se eligen a los participantes por un
procedimiento aleatorio.

La clasificacién que se tuvo en cuenta en esta investigacidn por cada segmento aparece reflejada en

la tabla 11.

Tabla 11.

Clasificacion por cada segmento

Segmento a

Segmento b

Segmento ¢

Segmento d

Modelo social de la
discapacidad

Vida independiente

Interdiccion o modificacidn de

la capacidad

Sistema de apoyos

Edad de los hijos/as con
discapacidad intelectual: 18-

Edad de los hijos/as con
discapacidad intelectual: 22-

Edad de los hijos/as con
discapacidad intelectual: 16 -

Edad de los hijos/as con
discapacidad intelectual: 16 -

65 afios 35 afios 40 afios 40 afios
Estado civil: Estado civil: Estado civil: Estado civil:
- Soltero/a - Soltero/a - Soltero/a - Soltero/a
- Casado/a - Casado/a - Casado/a - Casado/a
- Viudo/a - Viudo/a - Viudo/a - Viudo/a
Estudios: Estudios: )
) . ) . ) Estudios:
- Sin estudios - Sin estudios Estudios: L ) )
o ) . o ) . . - Basico/ primarios
- Basico/ primarios - Basico/ primarios - Medio Medi
- edio
- Medio - Medio - Superior i
] ] - Superior
- Superior - Superior

Programa en el que se
encuentra su hijo/a:

Programa en el que se
encuentra su hijo/a:

Programa en el que se
encuentra su hijo/a:

Programa en el que se
encuentra su hijo/a:
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- Formacién media-
superior

- Capacitacién

- Inclusién laboral

- Educacién superior
- Inclusién laboral

- Formacién media-
superior

- Capacitacién

- Inclusion laboral

Formacién media-
superior
Capacitacién
Inclusién laboral

- Departamento -  Departamento - Departamento

Otros:

- Hijo/as interdictos, que
Otros: Otros: Otros: estén en proceso de

- Padres con un rol activo
en CAPYS.

- Con una permanencia
mayor en el programa 5
afios

- Hijo/a que tenga pareja
estable (mayor a 1 afio)

- Hijo/aviva de forma
independiente.

- Hijo/as interdictos, que
estén en proceso de
interdiccién o que se
hayan planteado el
proceso.

interdiccién o que se
hayan planteado el
proceso.

Hayan desarrollado un
proyecto de vida o
cuenten con un sistema

de apoyos

Para el desarrollo de cada segmento se ha tenido en cuenta la edad de los hijos, que varia en funcion
del segmento. Por ejemplo, tanto en materia de CJ como del sistema de apoyo se considera clave
que la edad de la PDI se establezca a partir de los 18 afios, por ser la edad en la que se alcanza la
mayoria de edad y se puede proceder al inicio procedimiento de interdiccion, hasta los 40 afios. Este
es el rango de edad habitual en el que se suele proceder para el proceso de modificacion de la CJ de
las PDI (Suprema Corte de Justicia de la Nacion, 2019). En el caso de la modificacion de la CJ hemos
tenido en cuenta todo el ciclo vital de la persona, ya que en ello se configura el modelo Social, si bien
el inicio a los 18 es debido a que esta investigacidon va dirigida a las PDI con mayoria de edad Por
ultimo, respecto a la vida independiente se ha planteado a los 22 afios hasta los 35, porque en esta
etapa se establece mayores cambios y se configura el proyecto de vida independiente de la PDI.

Respecto al estado civil de los padres no varia en ningun segmento y en la titulacion se ha hecho
variaciones conforme aquellos temas que requieren de una mayor profundidad, como son el tema
de la modificacion de la CJ y el sistema de apoyos. Esto radica en la mayor comprensién del tema que
los padres muestran cuando su nivel educativo es mayor. Algo que se pudo observar a través de una
platica realizada por la organizacién civil Documenta A.C. en la organizacién CAPYS, A.C.,, y una
encuesta que previo fue rellenada por los padres.

En el siguiente punto, se ha tenido en cuenta el programa de CAPYS donde estan los hijos/as de las
personas participantes. Partiendo desde la formacién en la educacion media a la superior, a
programas de capacitacion, inclusion laboral y departamento. Estos puntos vienen de forma extensa
explicados en el capitulo del contexto.

Por ultimo, se ha tenido en cuenta requerimientos especificos por cada segmento, por ejemplo en el
modelo Social de la discapacidad, se vio necesario que el participante fuera una madre o padre con
un rol activo en CAPYS y con una permanencia en la organizacién mayor a 5 afios. El motivo de ello
fue fruto del propio trinomio de CAPYS, donde los padres tienen un papel relevante en la organizacién
y se les tiene en cuenta en el proyecto de vida independiente de sus hijos, a su vez, CAPYS realiza
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capacitaciones, platicas a padres y grupos de padres apoyando a padres que potencian este modelo
Social. Respecto a la vida independiente, se ve indispensable que la PDI viva de forma independiente
ya sea en un departamento en CAPYS o en otro tipo de departamento. Si bien, la vida independiente
no solo se refiere a vivir fuera de la vivienda familiar, sino que se realice las actividades tanto dentro
de la vivienda como externas de la forma mas autdnoma posible con los apoyos precisos. Por ese
motivo también se han tenido en cuenta esta caracteristica a la hora de la seleccién. Otro punto, fue
gue tuvieran una pareja estable, para ello la pareja tendria que ser de una duracién mayor a un afio.
Este requerimiento radica en la configuracion de la relaciéon desde la estabilidad de la misma. En
cuestion a la interdiccion o modificacién de la CJ y el sistema de apoyos, se requiere que la PDI tenga
modificada su CJ , este iniciando el proceso o se lo haya planteado la familia. Pero en el caso del
sistema de apoyos, se amplié con aquellos que hayan desarrollado un proyecto de vida o sistema de
apoyos.

6.4.2.3 Seleccion de los participantes

La composicién interna de cada grupo focal se realizé de la mano del informante clave, buscando a
aquellas personas que compartan las caracteristicas mencionadas para que puedan dialogar sobre el
tema concreto y explicar sus experiencias de vida. Es importante ser muy meticuloso en esta parte,
debido a que se debe potenciar la participacién de todos los participantes e intentar por todos los
medios que la presencia de algunos no inhiba la opinidn de otros.

Tal y como nos hacen mencion Prieto y March (2002), los grupos deben ser homogéneos
intragrupalmente, es decir, la homogeneidad busca la interaccién de los participantes y que las
opiniones que se expresan pueden ser discutidas y matizadas en funcion de la vision y perspectivas
de otros participantes. Como hemos visto en la tabla 11, los criterios de homogeneidad varian en
funcion del tema sobre el que gire la discusién. Para lograr la plena participacién sin coacciéon también
hemos tenido en cuenta que los participantes no se conozcan entre si o al menos no tengan una
relacién cercana, ya que como hemos hecho mencién, cuando uno habla con desconocidos es mas
facil expresar libremente, contar sus experiencias, temores, deseos, etc. Sin sentirse coartados por
nadie, sobre todo si lo que quieren expresar es controvertido o muy intimo. Por este mismo motivo,
es importante que la persona que modera el grupo no tenga tampoco una relacion cercana o estable
a los participantes.

Respecto a esta investigacion hemos establecido 4 segmentos que nos orientan a dar respuesta a la
pregunta de investigacion planteada. Para llegar a tal fin es necesario que los integrantes manifiesten
las caracteristicas que los diferencian. Por este motivo es tan relevante detenernos en el disefio de
los grupos y con precision hacer una seleccién detallada que permita que los rasgos queden reflejados
en los discursos que van a generar mediante el grupo focal. Por lo tanto, se requiere de un grupo de
persona que presenten caracteristicas homogéneas en relacion con los segmentos y, que a su vez,
entre ellos presenten caracteristicas muy distintas (distintas edades, género, zona geografica, tipo de
programa que presta servicios en CAPYS, sede donde desarrolla el programa en CAPYS, nivel escolar,
entre otras). Esto permite que el discurso del grupo sea rico y refleje diferentes puntos de vista,
experiencias y motivaciones.
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6.3.2.3.1 Poblacion y muestra

Como hemos hecho mencion, la seleccion de la poblacién participante se ha llevado a cabo a través
de un proceso meticuloso en cuanto al segmento y el grupo a participar. En el apartado anterior
hemos clarificado la importancia de este hecho, ya que en ello varia la informacion que obtengamos
de los grupos. Ante el desafio al que nos enfrentamos, vimos necesario dos meses antes iniciar el
trabajo con el informante clave en cuanto a la seleccién de los participantes. Para ello se tuvo en
cuenta a las madres y padres de las tres sedes, y se considerd Unicamente a aquellas personas
mayores de 18 afios que cumplieran los criterios de cada segmento.

Por este motivo, se seleccionaron a madres y padres cuyos hijos/as estén en alguno de los programas
de CAPYS y la edad de los mismos esté comprendida desde los 18 afios en adelante. Es importante
gue hayan cumplido la mayoria de edad, ya que esta investigacion esta orientada a esta etapa de Ia
vida, debido a que la modificacion de la CJ y el proyecto de vida independiente se inicia en este
periodo.

Es importante recalcar el hecho de una mayor participar de madres que padres, que se asocia a lo
explicado en el capitulo del contexto, donde se muestra como un 73.21% de las personas de contacto
de CAPYS son madres, frente al 22,32% son padres, también un 1,79% son tios y 0.89% hermano. Por
este motivo, vemos preciso que a la hora de mencionar a la poblacién e incluso en el titulo de la
investigacion, debido a la mayoria considerable de mujeres sea nombrado por predominancia en el
proyecto. Cabe destacar que a la hora de la seleccidon se tuvo en cuenta a padres y se les hizo la
invitacién para participar de forma que el nimero fuera equiparable al de las mujeres. No obstante,
se obtuvo un mayor nimero de respuestas favorables por parte de las madres.

6.3.2.3.2 Reclutamiento de la muestra

Para la seleccion de la muestra una vez acordado los participantes en cada grupo con el informante
clave, se inicid aproximadamente un mes antes un contacto directo por via telefénica a cada uno de
los seleccionados. A su vez, se les proporciond informacién detallada sobre los objetivos,
procedimiento, confidencialidad y grabacion de las sesiones en un documento que se envié por email
o WhatsApp, dependiendo de las preferencias de la persona.

Acordando previamente una llamada pasados dos dias, nos volvimos a poner en contacto con cada
participante y nos confirmé su participacién en los grupos. Aquellos que decidieron formar parte de
esta investigacion se les hizo firmar un contrato en el que se explicaba con detenimiento la
investigacion, el procedimiento a seguir, objetivos de la misma, la participacién de una persona en
calidad de experta que solo iba a ser observadora y que la misma iba a ser grabada.

Se llevo a cabo a lo largo del mes de noviembre del 2020 el desarrollo de todos los grupos. En cada
semana del mes se trabajé un segmento y los dias acordado fueros martes y viernes de 9.00 a 10.30
aproximadamente. Aunque se intentd que la duracidn fuera de una hora y media, en algln grupo se
prolongd con un maximo de 20 minutos de la hora prevista.

Desde el proceso de reclutamiento hasta la puesta en marcha de los grupos se llevd a cabo a distancia
debido a la situacidon acontecida por la pandemia por la COVID-19.
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6.3.2.3.3 Formacion de los grupos

En total participaron 74 madres y padres de PDI adultas de CAPYS de las diferentes sedes. Solo en

uno de los casos participo la tia de una de las PDI al ser tutora de la misma por no tener padres.

Del total, 16 participantes son hombres y 58 son mujeres. Para saber de forma mas concreta por cada

segmento el nimero de personas que participaron podemos observar la tabla 12:

Tabla 12.

Participantes totales y por género atendiendo a cada segmento

Segmento Mujeres Hombres Total
Modelo social de la discapacidad 13 6 19
Paradigma de vida independiente 14 3 17
Modificacién de la capacidad 16 4 20
Sistema de apoyos 15 3 18
Total 74

A través de la claridad de los datos de la tabla 12, se puede observar de una manera mas detallada

como en todos los segmentos predominan las mujeres. Como hemos hecho mencion esto es debido

a que las madres ejercer un papel mas activo en CAPYS. Esto es corolario de la implicacion parental

en funcion del género de los progenitores, Finez (2014) plantea este hecho vy sitla a las madres con

una mayor implicacion en la parte educativa de sus hijos/as, aunque estas dispongan de menos

tiempo. Este hecho es respaldado por diversas investigaciones (Gonida y Cortina, 2014; Martinez-

Gonzalez, Rodriguez-Ruiz y Rodrigo, 2012; Pizarro, Santanay Vial, 2013).

En la tabla 13 se detalla de manera cronoldgica en desarrollo de los grupos focales y la participacién

en cada uno de ellos:

Tabla 13.

Desarrollo cronoldgico de los grupos

Segmento Grupo Fecha Mujeres Hombres Total
Modelo social de A 03/11/20 5 4 9
derecho B 06/11/20 8 2 10
Paradigma vida C 10/11/20 7 2
independiente D 13/11/20 7 1
Modificacion de la E 17/11/20 8 2 10
capacidad F 20/11/20 8 2 10

: G 24/11/20 8 1 9
Sistema de apoyos

H 27/11/20 7 2 9

Total 58 16 74
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6.4.2.4 Formacion dos grupos focales por cada segmento de la muestra

La mayor parte de los autores sefialan que es necesario un minimo de 2 grupos por segmento definido
(Prieto y March, 2002; Calvente y Mateo, 2000, Tang, et al. 1999). Esto es necesario con la finalidad
de comprobar que los resultados obtenidos en un grupo se ratifican en el otro grupo del mismo
segmento.

A esto le denominan los autores como saturacién de la informacion, se trata del momento en la
investigacion en el que se repiten las opiniones de los participantes y nos muestra que hacer otro
grupo no aporta informacién nueva al respecto.

Por ello, hemos tratado en todo momento que haya flexibilidad en cuanto al disefio, ya que al estar
abiertos permiten que puedan modificarse en funcion de los resultados que vayamos obteniendo y
a medida que nos vamos adentrando con los participantes y en el contexto. Esto atiende a la hora del
disefio del estudio, aunque hemos hecho un recorrido tedrico, no sabemos a ciencia cierta toda la
realidad que vamos a analizar. Esto puede dar lugar a una mayor saturaciéon de informacion en ciertos
temas y en otros temas contradicciones, incluso nuevos temas al respecto, en el momento que vamos
recogiendo y analizando la informacion.

6.3.2.5 Vigilancia epistemoldgica

La persona que liderd esta investigacion fue la encargada de moderar el grupo. El cual estd involucrado
en todos los aspectos que se refieren al proyecto en si, en este sentido, en el desarrollo de los grupos
focales ha sido el conductor de la discusién grupal. Previo a ello se hizo el disefio de las preguntas que van
a guiar cada uno de los segmentos, para ello se tuvo en cuenta todo el recorrido tedrico, el aporte del
informante clave y un observador externo que participd en cada uno de los grupos.

Hablamos de vigilancia epistemoldgica ante la necesidad de efectuar en cada grupo focal una accién
examinadora. Bourdieu (2004) la sita como aquella actividad que se logra ejercer en la investigacién y
reconoce la clara separacion entre el discurso cientifico y la opinidon comun, la cual aplica técnicas de
objetivacién para evitar caer en la objetividad espontdnea. Por lo que nos vamos en la reflexividad
entendida desde este enfoque como un mecanismo que nos permite articular las perspectivas objetivistas
y subjetivistas, que permitan la superacion entre las condiciones materiales y los elementos simbdlicos en
esa interaccién cotidiana (Giglia, 2003).

En el caso de esta investigaciéon y concretamente en el desarrollo de los grupos focales, participé una
persona en calidad de experta externa que actué como observadora, deteniéndose en el tema y
profundizado en lo que las personas opinan y hacen, para ello explora el por qué y el cdmo de sus
opiniones y acciones.

Esta persona se trata de la maestra Erika Caballero Cordovilla de nacionalidad espafiola. Licenciada en
psicologia y acreditada para ser profesora de educacién secundaria obligatoria, bachillerato, formacién
profesional y orientacion educativa. Con una larga experiencia en trabajo directo y desarrollo de proyectos
con PDIy actualmente con un recorrido de mas de 8 afios en Plena inclusidn Castilla y Ledn Espafia. Como
responsable de los programas de educacion inclusiva y de apoyo al envejecimiento activo de PDI. También,
ha impartido formacion especializada desde el afio 2013 hasta la actualidad en diferentes foros: entidades
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del sector asociativo de la discapacidad, PDI en proceso de envejecimiento, técnicos de asociaciones,
universidades y otros centros educativos, con relacion a la educacién inclusiva y el apoyo del
envejecimiento activo de las PDI.

El papel del observador ha sido clave en cuanto al ejercicio de una adecuada vigilancia
epistemoldgica, es decir, una profundidad del estudio critico y autocritico que no solo parte del
investigador, y permite una mayor reflexién epistemoldgica de todo el proceso, incluso del propio
papel que ejercer el investigador.

En el desarrollo de los grupos se podria decir que su papel fue pasivo, ya que permanecio sin hacer
ningln comentario ni intervencién a lo largo de todo el proceso. Si bien, se hizo una presentacion
previa con el fin de que las madres y padres supieran quién era y cual era su papel en el grupo. Una
vez finalizaban los dos grupos por cada segmento, tuvimos una reunién semanal donde expresaba la
informaciéon relevante que emanaba de cada grupo, la homogeneidad respecto al contenido,
informacidn irrelevante, temas que surgian a partir de las preguntas abordadas, etc. Se hizo a través
de un didlogo informal donde Unicamente participaba el investigador y observador. Para no perder
ningln contenido se grababa la sesién vy al finalizar me proporcioné un documento con todas las
notas segun segmento.

Cabe mencionar que todas las sesiones de los grupos focales y de la observadora fueron realizadas
por Zoom. Para poder obtener con mayor precision la informacion se vio necesario grabarlo, para
ello se realizé un contrato previo que informaba de todo el procedimiento e incluia esta clausula de
grabacion. Todos los padres y la observadora previo al inicio de los grupos enviaron firmado dicho
contrato. Esto permitio transcribir toda la informacién a papel y hacer un analisis mas detallado de Ia
misma.

6.4 Condicionamientos importantes COVID 2019
El mundo ha sido sacudido por un hito estremecedor producido por la pandemia de COVID-19, la cual
se ha cobrado millones de vidas en todo el mundo.

La COVID-19 es causada por una enfermedad infecciosa cuyo origen viene de un coronavirus. Los
coronavirus son una familia extensa de virus que pueden causar enfermedades tanto en humanos
como en animales. En el caso de los humanos, es el causante de infecciones respiratorias que pueden
ir desde un resfriado comun hasta mas graves como un sindrome respiratorio agudo severo (SRAS).

La facil propagacién de COVID-19 a través de otra persona infectada por goticulas despedidas de su
nariz o boca al toser, estornudar o hablar, ha ocasionado que un gran nimero de personas enfermen
incluso fallezcan debido al agravamiento de la enfermedad.

Esto ha generado un distanciamiento social, que en el caso de México inicio a finales de marzo de
2019. El cual consistia en suspender aquellas actividades que no fueran basicas e intentar realizar la
mayor parte de las actividades esenciales desde casa. Por ejemplo, muchos trabajos se desarrollaron
desde el domicilio o como es conocido home office, también todos los niveles del sistema educativo
se implantaron desde la distancia potenciando el uso de video llamadas y el uso de las nuevas
tecnologias. La necesidad radicaba debido al alto nimero de defunciones y el colapso del sistema
sanitario, el cual no tenia un tratamiento especifico para dicha enfermedad.
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En el desarrollo de la parte metodoldgica de esta investigacion nos encontrabamos en este periodo,
lo que genero la necesidad de la busqueda de mecanismos que permitiesen continuar con la misma.
Fue muy importante la forma de trabajo de CAPYS durante este transcurso ya que fue reciproco a la
situacién que vivi a la hora de plantear y llevar a cabo los grupos focales.

Desde el inicio de la pandemia CAPYS tuvo claro que no era una opcidn una suspension de servicios,
ya que esto iba a ser un potenciador de segregacion y de vuelta a antiguos paradigmas. Por este
motivo, una vez empezaba a ver indicios y gracias a la informacidn a nivel internacional que planteaba
la situacién en otros paises en donde la pandemia estaba mds avanzada. Se desarrollé una estrategia
de trabajo a distancia que permitia seguir trabajando a través de talleres de capacitacién y el
desarrollo de un cuadernillo semanal en funcion del nivel de apoyo conforme a las 6 dreas principales
de CAPYS: vida independiente, inclusion laboral, académico funcional, autogestores- derechos,
computacion- ciudadania digital y apoyo emocional. A medida que la situacién a distancia se fue
prolongando, CAPYS siguid aumentando sus servicios conforme las necesidades planteadas con
talleres como: arte, cocina y acondicionamiento fisico. Se potencié tanto en los talleres como en los
cuadernillos el uso de las nuevas tecnologias y habilidades de cémputo. Por lo que CAPYS, consiguid
dar cobertura tanto en horario matutino como vespertino a través de actividades significativas que
promovian una continuidad en la formacién y capacitacién de la persona en base a competencias
para la vida y su vida independiente. Para dar un seguimiento mas individualizado, CAPYS opté por la
division de los usuarios y la asignacién de cierto nimero a los facilitadores. El papel de este es ser
una referencia para hacer llegar los cuadernillos, materiales y comunicados de CAPYS, pero también
tener un seguimiento mas cercano que aborde asuntos personales, emocionales y otros problemas
que puedan surgir en el tiempo.

Respecto al ambito laboral, una parte de los usuarios realizaban actividades que requerian su
presencia en la empresa debido a que desarrollaban actividades manuales. Esto dio lugar a una
suspensién de sus actividades y la promocion de actividades de capacitacion que equipararan a las
actividades laborales que realizaban, en estos casos las personas siguieron cobrando sus salarios. Por
otro lado, se pudo realizar home office con aquellos que tienen un trabajo de oficina.

No obviamos una parte muy importante del proyecto de CAPYS, el tiempo libre, que se planifico
también en las actividades a distancia respecto a la organizacion que existia previamente.

Otra parte relevante de CAPYS que forma parte del trinomio son las familias que han sido un gran
apoyo, sobre todo al inicio, para la conexion, seguimiento y supervision en los talleres, cuadernillos y
actividades. Las madres y padres han ido ayudando en todo este proceso a mejorar y progresar para
ir perfeccionando en cuanto a las actividades y apoyos. A su vez, CAPYS tenia reuniones periddicas
de seguimiento del programa y platicas formativas.

Gracias a esta vinculacidn tan fuerte que CAPYS generd desde un inicio y la gran apertura en el uso
de las nuevas tecnologias, sobre todo en el uso de Zoom, dio lugar a una gran aceptacion por parte
de las madres y padres para participar activamente en los grupos. No limitando por edad, ante un
mejor uso de las tecnologias, ya que todos los padres desde los mas longevos hasta los mas jévenes
tienen un gran desempefio sobre todo en la herramienta Zoom, la usada por CAPYS para todas las
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actividades y platicas. Fue un efecto favorable en mi investigacion, al tener una gran aceptacién y
participacién por las madres y padres.
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Capitulo 7.

Anélisis de resultados

En esta investigacién se ha llevado a cabo un proceso paralelo en la recoleccién y andlisis, en la

busqueda de nuestra propia coreografia. En este caso, la variedad de datos que hemos recibido ha

venido de los 74 sujetos que han participado a través de la técnica de grupos focales, y como hicimos

mencién la importante intervencidon del observador externo y el informante clave.

Con la finalidad de detallar la guia que se ha seguido en el andlisis con base en la naturaleza de la

investigacion, lo concretamos de forma sistematizada en los siguientes puntos (Hernandez, 2014):

1.

2.

3.

Hemos llevado a cabo un proceso de analisis a partir de datos no estructurados vinculados a
principios fundamentales relacionados con la CJ desde un paradigma Social y se fue
estructurando con el fin de dar respuesta a la pregunta que nos planteamos en esta
investigacion.

Los propdsitos centrales del andlisis se situaron en:

e Dar estructura a los datos. Esto implicod organizar las unidades, las categorias, los temas y
los patrones. Cabe mencionar que para la interpretacién de los datos se hizo uso del
programa informatico para el analisis cualitativo que se denomina ATLAS.ti'3.

e Describir las experiencias de los participantes desde su dptica, es decir, teniendo en cuenta
sus expresiones y lenguaje.

e Comprender en profundidad el contexto y desde donde nos situamos.

e Interpretar las unidades, categorias, temas y patrones.

e Conocer el sentido de los datos en el marco del planteamiento del problema

e Describir los resultados del analisis atendiendo el marco tedrico establecido. Esto nos situa
en el modelo Social de la discapacidad presentando por Palacios (2008), el paradigma de
vida independiente (Schalock, 2009) y el reconocimiento igualitario ante la ley de las PDI
(Kanter, 2015)

Una fuente para llevar a cabo la vigilancia epistemoldgica consistid en tener presente la

informacién, los sentimientos, impresiones, percepciones y experiencias del investigador (se

puede ver en la introduccion del capitulo de la metodologia), observador externo y del
informante clave. A fin de intentar comprender los datos empiricos desde quien habla (madres

y padres) y sus experiencias.

Estudiamos cada segmento en relacion con la poblacién, que fue previamente disefiados en

relacién con los demas. Entendiendo a su vez los pasos establecidos y la perspectiva

individualizada.

13 ATLAS ti es un programa informatico de ayuda al andlisis cualitativo que cuenta con un potente conjunto de herramientas

para el analisis de grandes cuerpos de datos textuales, graficos y de video. La sofisticacion de las herramientas le ayuda a

organizar, reagrupar y gestionar su material de manera creativa y, al mismo tiempo, sistematica. El drea central de trabajo
en ATLAS.ti es el Hermeneutic Unit Editor. Este organiza todos los documentos primarios para un proyecto dado. Los

documentos primarios corresponden a materiales de texto, graficos, de audio y video que desea analizar.
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5. Lainteraccion entre la recoleccién y el andlisis de los datos nos permitido mayor flexibilidad en
lainterpretacién y adaptabilidad a la hora de elaborar las conclusiones. Aunque se inicié con un
plan general, este ha sufrido modificaciones de acuerdo con los resultados que se fueron
obteniendo.

6. Se analizd cada dato para deducir similitudes y diferencias con otras informaciones obtenidas.

7. Los segmentos de datos fueron organizados en un sistema de categorias.

8. Transformamos los resultados de analisis en sintesis de alto orden o de suma importancia con
base a los objetivos y los segmentos que emergieron en la forma de descripciones, expresiones
y temas.

Por lo tanto, se tratd de un proceso sistematico cuyo anadlisis no fue en linea recta, sino que fue
divergiendo y se fue moviendo entre los primeros y Ultimos datos recolectados. Esto permitié ir
interpretando y encontrando significados, lo cual nos facilité ampliar la base de datos conforme lo
necesario.

En este sentido, es importante entender que a partir de los datos se pueden obtener diferentes
interpretaciones y la prioridad es esta radica en conocer los significados de las madres y padres de
familia respecto a la CJ de sus hijos/as con discapacidad intelectual. Por lo tanto, lo que otros
investigadores hagan con los mismos datos, puede diferir a lo que se establezca en esta investigacion,
sin embargo, eso no significa que sea totalmente opuesto. Esto es debido a la propia perspectiva de
cada personay la forma en la que se procede para el analisis cualitativo.

7.1 Proceso de analisis fundamentado en los datos

En el contexto de las trasformaciones vividas por las PDI y sus familias en las ultimas décadas, han
surgido cambios en distintos niveles que se perciben de forma positiva en ocasiones y en otras
continda siendo una barrera u obstaculizador. En el recorrido que hemos hecho se ha dejado claro
que la trayectoria de derechos de las PDI, no empieza puntualmente con la adaptacién del
instrumento marco de caracter internacional, la CIDPD. No obstante, a partir de movimientos y
desarrollos puntuales en cada pais, se han generado a nivel internacional nuevas formas de entender
estos derechos. En este sentido, las transformaciones propias de las PD y sus familias, inmersos en
una condicion de vulnerabilidad y negacion de derechos constantes, origind el desarrollo de grupos
reivindicativos que fueron potenciados por ellos mismos, donde las organizaciones del tercer sector
tuvieron un papel muy relevante.

Nuevas exigencias y demandas fruto del modelo Social de la discapacidad que fue propiciado por los
MVI, estdn exigiendo cambios que respondan a lo ratificado en la CIDPD. Eliminando toda condicidon
de exclusién, discriminacién y vulnerabilidad hacia este colectivo. Desde este punto de partida, vy
atendiendo a los objetivos de esta investigacidn, se pretende analizar los significados que otorgan las
madres y padres a la CJ de sus hijos/as con discapacidad intelectual. Nos centramos en las familias
porgue estas tienen un papel fundamental en la CJ de su hijo/a (Ej. Obstaculos y ventajas), el cual
radica de su rol en contribuir, fortalecer y garantizar el desarrollo de una vida adulta independiente,
la cual tenga como base la calidad de vida de su hijo/a Entendiendo la CJ como lo que nos configura
como sujetos de derechos y nos permite realizar nuestro proyecto de vida conforme nuestras propias
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decisiones. Por lo tanto, se trata la CJ] como un pilar para la negacion de otros derechos
fundamentales, es decir, es un derecho habilitante.

Asi pues, presentamos a continuacién el analisis de los resultados de esta investigacion cualitativa.
Para una mayor claridad del proceso se abordard por fases y se profundizard en la mismas,
concluyendo con una figura que sirve para concretar todo el recorrido. Nos hemos guiado de
Hernandez (2014) y lo hemos adecuado a esta investigacion.

La primera fase inicié con la recoleccién de los datos y para ello se puso en marcha los grupos focales,
como se hizo mencién en el capitulo de la metodologia por cada segmento se incorporaron dos
grupos. Dado el amplio volumen de datos que se obtuvo, es importante en esta investigacién el papel
gue desempenfia el observador externo y la propia vigilancia del investigador. En este nivel, fueron las
bitacoras un elemento clave para reportar los avances y resultados preliminares que permitieron un
debate entre investigador y observador externo, donde se pudo abordar de forma minuciosa las
observaciones, ideas, comentarios, que se llevaron a cabo.

En la segunda fase se organizé los datos e informacion obtenida. En este punto, el informante clave
tuvo un papel relevante en cuanto a determinar los criterios de organizacion y preparar los datos de
acuerdo a los mismos. En el caso de esta investigacion, y para una mayor sistematizacion, se optd por
varios requisitos como son: el orden cronolégico o el dia fueron recolectados; por grupo o
participante, en funcién de los perfiles tipicos de cada grupo poblacional que se selecciond en el
inicio; y por el tema o los 4 segmentos establecidos (modelo Social de la discapacidad, vida
independiente, capacidad juridica y sistema de apoyos)

En la tercera fase se abordd la preparacidon de los datos para el analisis, una tarea muy densa, ya que
el fin Ultimo es que toda la informacién obtenida a través de los grupos focales quede transcrita y
esté estructurada por segmento y grupo. Para que se fortaleciera la validez interna de la informacion
se tuvo en cuenta todas las palabras, sonidos, elementos paralinglisticos (muecas, interjecciones,
etc.). También las pausas y silencios, asi como, expresiones significativas (llantos, risas, etc.),
incluyendo en el momento de la transcripcidn toda la informacién posible. Otro aspecto, fue la
sustitucién de los nombres por codigos, con la finalidad de conservar el principio de confidencialidad.

La cuarta fase conllevo la revision de los datos, es decir, con toda la informacion recopilada obtuvimos
un panorama general de los materiales y se procedid a la lectura y observacion de los mismos. A
partir de esta fase se empezd a hacer uso de la herramienta ATLAS.ti. La cual fue clave porque ayudo
a organizar, reagrupar y gestionar grandes voliumenes de informacién. En este punto, se abordd
desde un panorama general toda la informacién a partir de una primera lectura y se inicié con la
comprension de la informacién, utilizando los documentos primarios.

La quinta fase implicé descubrir las unidades de analisis. Se tratd de un primer nivel en la codificacion,
donde se va excluyendo la informacion menos central respecto al problema de investigacién vy
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seleccionando la que nos interesa a través de las citas'* y memos?®® en base a las unidades de analisis.
Para ello, se hizo uso de la herramienta ATLAS.ti debido a la facilidad y claridad en la sistematizacion
de la informacién.

La sexta y ultima fase acarred la codificacién de las unidades. En este caso se habld de dos planos, en
el primero, se codificaron las unidades en categorias; en el segundo, se comparé las categorias entre
si para agruparlas en temas y buscar posibles vinculaciones. Por lo tanto, se identificaron unidades
de significado, se categorizd y asignaron codigos'®, es decir, el investigador fue otorgando significados
a los segmentos y fue descubriendo categorias, y a cada una de éstas se les fue asignando un cddigo.
Por lo tanto, fuimos capturando los datos en categorias y usamos la codificacion para comenzar a
revelar los significados potenciales y desarrollar ideas. Esto nos permitid ir comprendiendo lo que
sucede con los datos. Los cddigos se entienden como la unidad bdsica de analisis, ya que
habitualmente el analisis se basara en estos mismos. Podemos entenderlos como
conceptualizaciones, resimenes o agrupaciones de citas, lo que implica un segundo nivel de
reduccién de datos. Aun asi se debe tener en cuenta que no necesariamente tiene porqué estar
relacionados con las citas, es decir, los cédigos pueden utilizarse también como conceptos Utiles para
el analisis que no necesariamente tienen una relacién directa con fragmentos del texto. En la tabla
14, extraida directamente del programa ATLAS.ti, podemos observar alguna de las codificaciones
establecidas para esta investigacion.

14 las Citas, son fragmentos de los documentos primarios que tienen algun significado, es decir, son segmentos

significativos. Podemos entenderlos como una primera seleccion del material de base, una primera reduccién de la
informacién (Patton, 1990). Dependiendo de la naturaleza de los documentos primarios a segmentar, las citas pueden ser
fragmentos de texto (palabras, frases, enunciados, parrafos), secciones rectangulares dentro de una imagen, lapsos en un
archivo de audio o video, o puntos en un mapa.

15 podemos entender los Memos, como comentarios de un nivel cualitativamente superior, puesto que son todas aquellas
anotaciones que realiza el investigador durante el proceso de analisis. En los memos esperariamos encontrar la redaccién
progresivamente refinada y organizada de los aspectos mas significativos del proceso y los resultados del analisis.

16 Los Cddigos suelen ser (aunque no necesariamente) la unidad basica de analisis. Habitualmente el andlisis se basard en
ellos. Podemos entenderlos como conceptualizaciones, resimenes o agrupaciones de las Citas, lo que implicaria un segundo
nivel de reduccién de datos. Aun asi, debemos tener en cuenta que no necesariamente tienen que estar relacionados con
las Citas, es decir, los Cédigos pueden utilizarse también como conceptos Utiles para el andlisis que no necesariamente
tienen una relacidn directa con selecciones de texto.

155



Tabla 14.

Ejemplo de codigos establecidos en esta investigacion a través del programa ATLAS.ti

«) Nombre
Aceptacion padres @ 3 = 1
@  Apoyos — 15 o 3
Barreras « 1 0
CAPYS — 21 0
Casarse @ 4 a 1
Derechos 0 e 5
Diagnostico p— 11 & 1
Diferenciacion por di idad 16 = 2
economico - 3 0
® Ejemplos VI — 12 0
Eliminar paternalismo e 1 & 1
Familia ‘ 1 0
2 ® Finalidad padres = 7 0
® Formacion padres @ 3 0
Hermanos - 5 0
Inclusién « 2 0
® Independiente =y 6 0
® Interdiccion L 2 0

La comparacion de las categorias nos sirviéd como hemos hecho mencion para agruparlas en temas y
buscar posibles vinculaciones. En la herramienta ALTAS.ti utilizamos las familias®’, vinculos®® y redes®®
para esta tarea. Al igual que los cédigos se asignan a las categorias con la finalidad de que el andlisis
sea mas manejable y sencillo de realizar, este proceso ayudd a conectar las categorias y establecer
las posibles vinculaciones existentes. En la figura 15 podemos observar un ejemplo de las redes
establecidas en esta investigacion.

7 Las Familias son grupos de objetos. En el caso de los documentos primarios, los cédigos y las anotaciones, podemos
realizar agrupaciones en unidades que el programa denomina familias y que incluirdn aquellos elementos que para el
investigador presentan alguna caracteristica comun.

18 podemos establecer Vinculos (relaciones) de diferentes tipos entre objetos como citas, cédigos y memos: cita-cédigo,
cita-memo, cédigo-memo, cita-cita, cddigo-cddigo y memo-memo. En el caso de las relaciones cita-cita y cddigo-cédigo,
vincular estos elementos significa crear una relacion légica entre ellos, relaciéon que debe definir el investigador y que
podemos entender como uno de los elementos importantes del analisis. Los elementos vinculados pueden representarse
graficamente y editarse en las vistas de red.

19 Las Vistas de red son uno de los componentes mas interesantes y caracteristicos de ATLAS.ti, y uno de los elementos
principales del trabajo conceptual. Permiten operar con informaciéon compleja de una forma intuitiva mediante
representaciones graficas de los diferentes componentes y de Ias relaciones que se hayan establecido entre ellos.
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Figura 15.

Ejemplo de redes establecidas en esta investigacion a través del programa ATLAS.ti

Diagnostico i #sociated wih—
7~
Derechos
ts'a/ uls
g y
v
Relaciones sexualidad

e i
Patrones = Vida o —
culturales VI <e—ig cauge of I " flent s part of - Papel padres —
. il b \ ~
RasmeT e /47 \ n;:&bc.m:_:rmm L W“{;“J with
v A / \ 9
Modelo méd. . 7 / \ . \
/ ismolred  ismquind s mduired iQuévaa
. P \ pasar cuando no
/“W" o \ estemos?
7 / \
= Niveles de Manojo do Diferanciacion
Independencia omociones por discapacidad
R.R 4 /
-  assodlated Winssocated & Associdted Wth
a //
Casarse i
Apoyos

Aceptacion
padres

Eliminar
ISMo

Una vez que fueron descritas las categorias codificadas que emergieron se codificaron los datos en

un segundo nivel. Este plano es mds abstracto y conceptual que el primero e involucra interpretar el

significado de las categorias. Asi mismo, se comenzd a comparar las categorias, se identificd

similitudes y diferencias entre ellas y se considerd vinculos posibles entre categorias. El recuperar las

unidades? nos sirvié para contrastar categorias y dar una mayor comprension del significado.

Por dltimo, con base a la seleccion de los temas vy el establecimiento de relaciones entre categorias

se comenzo a interpretar los resultados y entender el fendmeno de estudio, asi como a ir generando

los significados.

En la figura 16 se muestra de forma sistematizada el proceso de analisis de los resultados

fundamentados en esta investigacion.

20 Recuperar unidades quiere decir que recobramos el texto original. Las unidades recuperadas se colocan de nuevo en la

categoria que les corresponde.
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Figura 16.

Proceso de andlisis fundamentado para esta investigacion

Recaleccién de datas <
VSRR Grupos focales (X2}
Observacion
Observador experto
Bitacoras

Organizacién de las datas e infarmacién

Papel importante del informante clave

Determinar los criterios de organizacion
Organizar los datos de acuerdo a los criterios

Preparar datas para el andlisis
Limpiar las grabaciones de ruidos
Trascribir los datos verbales en texto
Estructurar por segmento y grupo

Revisién de las datas (lectura y observacién) ]
Obtener un panorama general de los materiales
Documentos primarios

Descubrir las unidades de anélisis
Elegir cudles son |as unidades de analisis
Establecer citas y memos

Los significados adecuados a las unidades S —
Rewvision de las mismas a |3 luz de los datos
Codificacién de las unidades
Primer nivel para localizar las unidades y asignarles

categorias y codigos

Establecer familias, vinculos y redes

Conceptualraciones 2 TIT s
Describir |as categorias 2 . Codificacién de las Agrupar en wemas
g = p 4 Relaoonar caskgorias
codificadas: primer nivel categorias: segundo nivel Sermghbcar

| GENERAR SIGNIFICADOS |

7.2 Introduccidn a los significados con relacién a la capacidad juridica de las personas con
discapacidad intelectual

Si ahondamos en los significados nos tenemos que detener en primer lugar en la propia exigencia
gue emana no solo de la CIDPD, sino de la observacién general N21 del CDPD (informaciéon ampliada
en el capitulo 4). Dicha observacién plasma la necesidad del reconocimiento de la CJ sobre la base
del modelo Social de la discapacidad. Por lo que debe ser entendida como una cuestién de DDHH, la
cual debe ser regulada desde los principios y valores que impone el discurso de derechos y desde el
principio de autonomia, es decir, la CJ impacta fundamentalmente en el ejercicio de derechos civiles,
politicos y sociales (Cuenca Gomez, 2020).

En este sentido, nos adentramos en el acceso a los DDHH para las PDI que sigue siendo un reto a nivel
internacional. Por este motivo, la accién positiva es urgente para acelerar el proceso de inclusion en
las diferentes areas de la vida de este colectivo. A tal efecto, la CJ es clave en la vida de toda persona
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adulta, no por el simple hecho de ser sujetos de derecho, sino que va mas alla. Ya que disfrutar la CJ
en igualdad de condiciones que los demas da apertura a la larga lista de derechos y obligaciones. Por
ende, otorgar la CJ es una forma de reconocimiento en la toma de decisiones que va de la mano con
tener unaidentidad, un control y proyecto sobre su propia vida y el compromiso propio en la sociedad
con los demas.

En esta investigacion entendemos la CJ como se acaba de hacer mencién, y sobre todo hacemos
hincapié en la forma que la negacion de la misma anula el proceso de toma de decisiones desde lo
mas cotidiano (por ejemplo: firma un contrato de trabajo, manejar, hacer uso de mi dinero...), hasta
cuestiones de lo mas profundas (por ejemplo: formar una familia, tomar decisiones médicas...). Ya
gue sin ella no somos personas ante los ojos de la ley, y a nivel social se produce un reflejo en vista a
gue es una tercera persona quien asume la posesion de la decision de la PDI, esto da lugar a que las
opiniones de la PDI que se le ha modificado su CJ no tengan fuerza legal ni social alguna.

La convivencia con un paradigma Asistencial y Médico promueve a nivel legislativo y social que estas
medidas sean consideradas como formas de proteccién. Ya que se considera que las PDI no son
capaces de tomar decisiones informadas, es decir, comprender las implicaciones de ciertas decisiones
o apreciar las consecuencias de las diferentes opciones. A su vez, no se da la oportunidad a la dignidad
del riesgo, es decir, sigue prevaleciendo una sobreproteccion, paternalismo y excesivo cuidado ante
el riesgo respecto a que las PDI vivan una vida independiente plena o con CV. Por este motivo, las
familias en las que sigue prevaleciendo estas consideraciones optan por restringir la CJ de la PDI,
como la mejor opcién o aquellas que el procedimiento judicial lo ven como algo tedioso, anulan en
cierta medida las decisiones de la persona impidiéndoles ser ciudadanos con la misma cobertura de
derechos y obligaciones como el resto.

Partimos del hecho, de que la CJ esta interconectado con la toma de decisiones, el proyecto de vida
independiente de la persona y la CV de la misma, y esto se desarrolla de forma individualizada, ya
gue cada persona es unica y su proyecto de vida, asi como su identidad, variara conforme a sus
gustos, intereses, apoyos y contexto.

Hablar de vida independiente, hace que posicionemos a la persona como experta de su vida, y la mas
adecuada a la hora de tomar sus propias decisiones. Esto requiere de un cambio social y de la
persona, con la finalidad de que asuman un papel desde la base de la autonomia, autodeterminacion,
independencia, con un rol activo en la sociedad y como firme protector de sus derechos. Siempre de
la mano de los apoyos individualizados y los ajustes razonables que requiera la PDI para lograr ese
proyecto de vida independiente desde la base de la CV.

Para el analisis de los significados que nos han proporcionado las madres y padres a través de sus
intervenciones nos hemos basado en este entramado que acabamos de hacer mencion, y emana del
concepto de CJ y en la apropiacidon que las madres y padres asumen respecto al modelo Social de Ia
discapacidad, la filosofia de vida independiente y el sistema de apoyos para lograr un proyecto de
vida. Dicho proceso dindmico y dialéctico lleva a cabo un proceso de concientizacién, apropiacion e
interiorizacion (Saad, 2011), que incide en la percepcién que tienen acerca de la discapacidad, las
creencias relacionadas con la vida adulta independiente y los sistemas de apoyo. Para ello nos hemos
apoyado en Bergery Luckmann (2005), que nos hacen mencién del proceso de socializacion desde la
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dificultad e incluso cabria decir imposibilidad de interiorizar la realidad social existente. En este
sentido, cada individuo tiene acceso a una parte que es variante segun el tipo de estructura social y
su ubicacion en ella. Por lo tanto, desde esta perspectiva entendemos que el proceso de socializacién
reproduce la estructura de distribucidn social del conocimiento que existe en la sociedad respecto a
las PDI, y esto da lugar a que se materialice en el plano cultural y simbélico la reproduccién de las
relaciones sociales en los diferentes dmbitos en los que se desenvuelve. Por lo tanto, estos autores
nos presentan dos procesos de socializacién, en el caso de la socializacion secundaria nos permite ir
mas alld de las condiciones basicas aprendidas y en la socializacion primaria hacen referencia a la
toma de conciencia de nuevos roles.

Adentrandonos en los significados de la CJ de las PDI, las madres y padres de familia de CAPYS lo
entrelazan con otras tematicas que ven claves a la hora de abordar este tema. Aunque los padres
dicen de forma explicita que se sitian en el modelo Social de la discapacidad, siguen haciendo
presente la convivencia paraddjica de los otros modelos a través de sus intervenciones, sobre todo
el modelo Médico. Sin embargo, el modelo Social hace una critica a las perspectivas que durante afios
han ahondado en la discapacidad como la biomédica, psicopatoldgica, psiquidtrica y sociolégica
tradicional (Ale, 2014), y a su vez, cabe mencionar que en la mirada politica y social sigue persistiendo.
Por lo que nos encontramos todavia en un momento donde se sigue incidiendo en redefinir la
discapacidad en términos del contexto como el promotor de las barreras y la necesidad de situar a
las PDI como ciudadanos de derechos.

Desde el andlisis de los datos y conforme a los cddigos desarrollados, se han establecido redes y
familias que han favorecido la unién de conceptos, los cuales han ayudado a esclarecer la
introduccién a los significados en relacion a la CJ de las PDI respecto a las madres y padres de CAPYS.
Para tener una mayor claridad en los significados primero se va a plasmar en la figura 17 que esboza
los puntos posteriores. Esta figura es fruto de una red de cédigos a través de ATLAS.ti que se ha
complementado con informacion tedrica relevante que ayuda a su comprension.
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Figura 17.

Introduccidn a los significados con relacidn a la capacidad juridica de las PDI respecto a las madres y padres

de CAPYS
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humano
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derechos de ciudadanos » Control proyecto independiente vida
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7.2.1 Significados referentes a la coexistencia de paradigmas

El modelo Social de la discapacidad ha demostrado a través del desarrollo politico y social ser
beneficioso en cuanto al reconocimiento de los derechos y obligaciones de las PDI. Si bien como
abordamos en el capitulo 1, en la actualidad sigue existiendo la convivencia de otros paradigmas.
Esto se evidencia en el contexto a través de las tensiones, discursos y politicas presentes.

Se requiere de un esfuerzo a nivel internacional que potencie el discurso de la discapacidad y genere
comparaciones de politicas internacionales, que sean precursoras en el desarrollo de una
comprensién integral de la discapacidad (CIDPD, 2007, Art.32). En este sentido coincidimos con la
idea de transcender la clasificacidon binaria de la discapacidad o no discapacidad, y postular tal y como
menciona Pérez (2019) por una categoria universal de la discapacidad basada en la personalizacién,
entendiendo que todos los ciudadanos tenemos necesidades y que la discapacidad puede estar
presente en nuestra vida.

Por este motivo se hace una demanda de entender la discapacidad desde un plano interdisciplinar,
que esté conectado con la sociedad vy la cultura. Tal y como nos muestra el modelo Social de Ia
discapacidad.
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Asi lo expresan las madres y padres a través de ejemplos de su propia experiencia:

“Habia médicos todavia en ese entonces y no dudo que los siga habiendo, que cuando nacia algtn
nifio con alguna discapacidad, le decian: i Sabe? Mejor que se muera, porque su hijo no va a servir
para nada, se va a arrastrar toda la vida” (OT)

“Hemos visto, mds visibilidad, o sea, no lo suficiente, pero si hay mds visibilidad ahora, si se habla
mads del tema, se toca mds el tema. Cuando se hace visible se penetra en la gente por medio de
estarlo presentando. Pues asi también se tendria que hacer con la inclusion en cuestiones de la
discapacidad, o sea, bueno hace poco mucha gente decia que tenia una definicion para la
discapacidad. Ellos decian gente con capacidades diferentes y bueno todo el mundo tenemos
capacidades diferentes, o sea, todo mundo” (AA)

“Hace unos 20 afios, me paré yo, en unas famosas quesadillas de aqui arriba, entre México y
Cuernavaca. Estaba yo comiéndome mis quesadillas con mi hijo y se acerco una persona a
venderme...no sé qué, unas tortugas y después se quedd ahi hasta que dijo: ésu hijo habla? Y yo,
inmediatamente con la pura pregunta entendi que es lo que viene detrds. Para no hacerles el cuento
largo, él tuvo acceso a servicios de salud, llevd a su hijo y le dijeron que verdaderamente, no habia
nada que hacer con él, que tenia sindrome de Down, que ya ni se esforzardn, que inclusive si queria
va dejarlo ahi en la institucion estaba bien. Fijense nada mds eso, estamos hablando de hace unos
18-20 afios y entonces, él con sus propios recursos y con su poco conocimiento y el lugar donde vivia,
porque vivia en la montafia, se la creyd y su instinto natural no le hizo ver mds alld. El tiene un hijo
de la edad del mio, que no hablaba, por supuesto no leia, no escribia, prdcticamente era un animalito
al que se alimenta” (RR)

“Tenemos el sistema de incrustacion de hijos en el sistema y nos sentimos muy halagados cuando
nos dicen que lo aceptaron en una escuela reqular, éregular?, (...) Estuvo en una escuela inclusiva,
qué padre porque crecid, porque vio cosas diferentes y porque los retos fueron, lo hicieron ser. Yo
creo que llegard a mds cosas de las que pensé que podia llegar, pero al final es incrustado porque
entonces te inventan una sombra. Una sombra es exactamente lo que dice su nombre, es algo que
sin él no puedes moverte, ¢no?y por lo menos si lo que quieres es luz, si quieres andar en las sombras
no necesitas sombra” (RE)

“El Dr. X escribia con la boca, no agarraba la pluma con las manos porque no podia, o sea, él tenia
una discapacidad, tenia una malformacion genética de nacimiento. El Dr. X, un tipo muy agradable,
bromista y todo. Y nos dijo: ésaben qué? Ya no tiene caso que ustedes anden rodando y haciéndose
exdmenes aqui y exdmenes alld y el estar buscando”, épor qué? Dijo: ¢ han ido al campo y han visto
las flores, asi que se ven todas las flores blancas y de repente hay una motita rosa por ahi, de todas
las flores? Es un brinco genético. Este brinco genético, fue lo que les pasd a ustedes. Ustedes se
sacaron la loteria, asi, iba pasando y ahi cayd el punto genético con ustedes. Entonces, ya no
busquen, hay que atacar y hay que ver qué se tiene que hacer para que la nifia tenga una CV'y tenga
una buena vida” (RA)

“Hay gente que ve a mi hija y dice: estd enferma. No, no estd enferma, tiene discapacidad. Tiene
sindrome que le impide hablar bien, no tienen un lenguaje. Ahorita tiene un buen lenguaje, muy
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bueno, porque ha ido a terapias, porque ha luchado, porque ha trabajado, porque se lo ha ganado
poniéndole muchas ganas. Tenia marcha atdxica, ya también camina muy bien, de hecho, hasta
juega tenis. Pero todo eso lo tuvo que luchar y pelear y hacerlo por mucho tiempo, tanto tiempo de
esforzarse y eso no lo hizo sola. La ayudd toda la sociedad. No lo hizo solita, hubo mucha gente en
su camino: terapistas, ayudantes, profesores... Aprendio mucho, ha logrado salir adelante, yo digo
que es muy autosuficiente, va a ser autogestora de su propia vida. Yo me puedo morir y sé que ella
va a tener una vida bien” (AA)

“Hace tiempo los escondian, a los chicos con discapacidad, los escondian y ahora no, ahora hay que
decir: aqui estdn y este es mi hijo, esta es mi hija y me siento orgulloso de él. ¢ Por qué? Porque ha
hecho mds, ha ido contra corriente, sus dias han sido el doble de dificiles que cualquier otro joven y
aqui esta. Es mi orgullo porque ha luchado mucho mds que los demds” (BP)

En los anteriores relatos se puede ver como en la actualidad permean los paradigmas anquilosados
de la discapacidad. Esto se evidencia en los discursos y en las tensiones que subyacen ante las
situaciones vividas. Donde la madre y el padre, por medio de lo que expresan se puede comprobar
qgue la persona entiende que es el ambiente el que genera la discapacidad y que la PDI es un
ciudadano de derecho. También partimos de la heterogeneidad de las PDI que no se puede definir
Unicamente en categorias y variables para un analisis exclusivamente tedrico o desde los diferentes
modelos, es decir, el valor de las PDI estd en ellos como sujetos y no en la condicion de la discapacidad
en si. Se da valor a los grandes esfuerzos emprendidos, pero se deja en todo momento entrever la
necesidad de concientizar y sensibilizar a la sociedad en cuestiones relativas a la discapacidad. Ya que
hoy en dia, no se ha conseguido promover la participacién y las oportunidades plenas y efectivas de
las PDI.

Creo que la mayoria de las personas que no tienen hijos con alguna discapacidad, pues no lo saben
tratar, ¢no? Se desesperan. Y yo creo que cada persona debe de poner un poco de su parte para
tratar a este tipo de personas, también el gobierno deberia de ayudar a que, pues nos viéramos
todos como iguales (CJ)

Las madres y padres nos sitdan en un sistema de creencias donde se establece desde la base de la
persona capacitada, en la que queda excluida la PDI. Por ello, subyacen actitudes negativas,
estereotipos y estigmas hacia las PDI. Hacemos referencia al proyecto marco sobre la promocién de
la igualdad de las PD a través de la ley, la politica y la practica de la Comisién de Derecho Ontario
(2012), que establecen como las PDI son consideradas menos dignas de respeto y consideracion,
menos capaces de contribuir y participar, y a su vez con menos valor inherente de aquellas personas
gue no tienen discapacidad. Esto condiciona a las PDI a una vida limitada de oportunidades y una
reduccién de su inclusién en la comunidad, tal y como hacen mencién las madres y padres de CAPYS
respecto a la realidad que viven sus hijos/as. +

Por lo tanto, las PDI se enfrentan a limitaciones en cuanto a su inclusién social y como consecuencia
se agravan y potencian las disparidades con el resto de la poblacidon. Es necesario sensibilizar vy
concientizar a la poblacién para la eliminacién de todo estigma que implique discriminacion, prejuicio
y exclusion, ya que de esto radica la forma en la que la persona es aceptada y participa en la
comunidad. Podemos comprobar a través de las intervenciones de las madres y padres como tienen
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limitados e incluso negados muchos derechos que limitan su ejercicio como ciudadanos. Desde las
instituciones publicas, hasta de la sociedad en general, donde siguen subyaciendo estos esquemas.
Esto, a su vez, se traslada a la PDI y a su familia a través de desvalorizacién y una reduccion de la
autoestima.

En el caso de las PDI mayores de edad es visible a través de las barreras que tienen sobre todo
respecto a la educacién superior, empleo, vida independiente y aprendizaje a lo largo de la vida. Ya
que todas las ideas negativas que permean sobre este colectivo les hace como incompetente y
necesitados de proteccién. Algo que las familias consideran prioritario de cambiar para poder
alcanzar los estandares establecidos en las CIDPD.

7.2.2 Significado de la pandemia expresado por los participantes con relacion a las perspectivas
sobre la discapacidad

El cambio que hemos vivido a nivel mundial fruto de la pandemia COVID-19 ha supuesto en cierta
medida un retroceso en algunos aspectos para las PDI. La situacién de vulnerabilidad que emana del
concepto de discapacidad fruto de la trayectoria histérica que han vivido de marginacién y exclusion,
y como consecuencia de ello han derivado en su codificacién en las leyes como colectivo vulnerable.
Ha propiciado esta vision a nivel social y politico de las PDI.

Esto ha dado lugar a que las PDI en el momento de la pandemia se vean impactadas de manera
desproporcionada debido a las barreras actitudinales, del entorno e institucionales que se
reproducen en respuesta a la COVID-19 (Oficina del Alto Comisionado de la ONU, 2020). D’Artigues
y Anderson (2020) en diferentes publicaciones de su plataforma digital confirman este hecho, y han
expresado de manera reiterada la situacion a las que se estan enfrentando miles de personas con
alguna discapacidad en México. Por ello, se hacen visibles diferentes problemas existentes, entre
ellos destacan la falta de informacién accesible para las PDI y la idea social que emana de la propia
pandemia y que sitUa a las PDI en una situacién de completa vulnerabilidad Unicamente por la
condicién de discapacidad.

Cabe destacar que la pandemia COVID-19 ha sido declarada como una crisis por la ONU, ya que esta
ha interferido en los DDHH de la sociedad en general. Por este motivo, se ha promovido desde los
organismos internacionales la proteccién de los DDHH y un llamamiento a los gobiernos para que los
potencien y visibilicen.

Como consecuencia, la pandemia ha sido un precursor para contemplar la discapacidad desde
antiguos modelos que limitan el ser persona y considerar a las PDI como enfermos que requieren
mayor cuidado y proteccion. Esto ha generado sin que exista plasmacion alguna a través de leyes o
politicas un sobreproteccionismo que ha desencadenado en la eliminacién de multiples derechos,
entre los que destacamos la toma de decisiones.

Algunas madres y padres nos han hecho mencién a como esta situacion generada por la COVID-19 se
ha visto reflejada en la vida de su hijo/a:

“Trabaja en (...) y a raiz de esta pandemia, le otorgd a ella ser persona...bueno, no le otorgd, le
reconocid, mds que nada, le reconocid ser persona de grupo vulnerable. Entonces, al reconocerle
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esto, ella estd haciendo trabajo desde casa y sigue teniendo su sueldo y todo lo que le corresponde”
(RA)

Ante esta argumentacion nos deberiamos cuestionar épor el simple hecho de ser una PDI eres mas
vulnerable que el resto de los ciudadanos ante la COVID-19 o se requiere de un analisis de los factores
de riesgo ante dicha enfermedad? Es importante, por lo tanto, recalca que es necesario conocer si la
PDI tiene o ha tenido problemas respiratorios previos, enfermedades crénicas, problemas cardiacos
o de otra indole que sitlen a esta persona en una condicién de mayor vulnerabilidad ante dicha
enfermedad, pero, éUnicamente si se atiende a la discapacidad intelectual es una cuestion de
vulnerabilidad? Y la respuesta es rotunda y negativa, por parte de las organizaciones internacionales,
como por las OSC vy las propias PD y sus familias, las cuales demandan que no se las consideren
colectivos vulnerables Unicamente por el hecho de su condicién de discapacidad, y se tenga en cuenta
como en el resto de los ciudadanos las condiciones de riesgo establecidas por la COVID-19 (Oficina
del Alto Comisionado de la ONU, 2020). Ya que consideran estas restricciones como una vulneracién
y restriccion de sus derechos solo por el hecho de la condicion de la discapacidad.

Si bien, como hemos recalcado a lo largo de esta investigacion, las PDI dependen de apoyos para su
vida cotidiana, durante la situacién de pandemia se ha visto limitados estos apoyos y se han generado
mayores barreras como por ejemplo en el acceso a servicios e informacién sobre la salud, la
educacién en linea, el teletrabajo o trabajo presencial, acceso a la comida, apoyo financiero, entre
otros.

“Nosotros contamos con este programa de CAPYS que es maravilloso y ahora en esta pandemia,
creo que éste, nos ha ayudado mds. En el caso de J.C, que él trabaja en X, pues él va a todos los
dias a hacer su trabajo en la empresa y todo. Ahora, en estos meses ha tenido muchisima ayuda de
parte de CAPYS” (LJ)

En este sentido, se requiere de una mayor toma de conciencia de los riesgos que han ido surgiendo
fruto de las medidas por COVID-19 y la necesidad de conducir a mejores respuestas para reducir el
impacto desproporcionado en las PDI.

7.2.3 Las perspectivas de la discapacidad desde la mirada del gobierno y la sociedad civil

En la actualidad, hay un continuo en los discursos al hacer presente el papel de la sociedad en este
reconocimiento de las PDI como sujetos de derechos en igual de condiciones que el resto,
entendiendo que no solo nos referimos a las situaciones generadas por la pandemia COVID-19, sino
atendiendo a un cambio de modelo global. En cuanto a la idea que impera del modelo social, sobre
el valor y aporte de las PDI como ciudadanos con los mismos derechos y obligaciones. No obstante,
en la actualidad, nos encontramos en una sociedad que es resultado del disefio hacia personas
consideradas “estandar” (Palacios, 2008), es decir, la sociedad no se encuentra disefiada para hacer
frente a las necesidades de todas las personas y como consecuencias son multiples las barreras a las
gue se enfrentan las PDI.

Si bien la CIDPD fue un movimiento de las propias PD donde la OSC tuvo también un papel muy
relevante. Aunque el trabajo de las organizaciones fue mucho antes que el surgimiento de la misma,
la Convencion supuso un potenciador para la proliferacién de servicios, recursos y programas, a su
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vez, se intensificd la demanda al gobierno para cumplir lo ratificado. Otro punto muy relevante fueron
todas las jornadas, campafas y dia a dia de sensibilizacién y concientizacién social para hacer
presente a la discapacidad. Las madres y padres son parte de este movimiento y lo dejan presente
en sus discursos.

“La sociedad ha hecho mucho, lo sequimos haciendo y se sigue moviendo. Pero mientras no pidamos
que las leyes, que las cdmaras se tomen estos puntos, se tomen en cuenta, se legisle, se les den
derechos, se hagan programas, o sea, que se les atienda, que no sean invisibles, que se les visualice,
que se vea que estdn ahi y no nada mds los de discapacidad intelectual, todos los discapacitados
porque estdn los ciegos, los sordos, la gente muda, la gente que se discapacitd porque tuvo un
accidente” (AA)

“La sociedad se mueve normalmente mucho mds rdpido y termina siendo lo que debe ser, una
presion sobre el gobierno para que la politica publica recoja esa necesidad que la sociedad estd
planteando” (ND)

“Tenemos malas politicas, muy malas politicas publicas, pésimas politicas publicas, pero nosotros
no tenemos que dejarnos vencer por eso, o sea, si las politicas publicas no lo hacen. Lo vamos a
hacer nosotros, debemos hacerlo nosotros, o sea un mal gobierno no nos puede vencer, eso debe de
quedar claro. Tal vez va a sonar un poco trillado, pero somos mucho mds, mucho mds que el
gobierno, nosotros. Y lo hemos demostrado” (AA)

“Yo creo que, esperar que el gobierno nos dé permiso, es como que imposible. Creo que, hasta ningun
gobierno, creo que tiene que venir de la sociedad esta parte de inclusion, de cambiar modelos, de
que se entienda qué es la discapacidad y como incluirla” (AD)

“Siempre tratar de hacer un poquito mds, si damos ese extra, yo creo que sumadndolo vamos a llegar
a algun lado” (RR)

“Tenemos que seqguir impulsando las cuestiones desde la sociedad civil, pero también tenemos que
sequir presionando a las cuestiones de gobierno” (RA)

“Pero, si estamos unidos, si todos luchamos y empujamos y aunque tengamos un mal gobierno,
vamos a poder salir adelante” (AA)

“Que su hijo ya no va a poder estar acd, i por qué?, es que ya vinieron unos papds de aqui; que si ese
nifio sigue viniendo a la escuela, sacan a sus hijos. Imaginense, nada mds. ¢ Qué estaban ensefiando
los papds a sus propios hijos?” (OT)

El papel relevante que han tenido las madres y padres de las PD ha sido un referente en la historia y
en los cambios que se han producido (para ampliar informacion ir al capitulo 1). Pero a nivel social y
gubernamental todavia queda un largo camino por recorrer. Por ello es necesario la creacién de
politicas, leyes y reglamentos que ratifiquen lo acordado en la CIDPD, una necesidad que se sigue
reclamando. Si bien, aunque haya un sistema muy bien definido a nivel de la OSC se requiere de
medidas que se trasladen a los diferentes ambitos de la sociedad y que permitan la inclusion de la
PDI en los diferentes sectores. La creacién de estos mecanismos potencia la obligatoriedad y como
consecuencia la incorporacién de las PDI ya sea a escuelas inclusivas, trabajos ordinarios, a una vida
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independiente (..) Pero para ello se requiere de formacién, capacitacion, sensibilizaciéon vy
concientizacién a los servidores publicos y a la ciudadania en general (Verdugo, et al. 2008).

“Hay tres sectores de la sociedad. El primer sector es el gobierno, es el que prdacticamente deberia
de hacer todo, todo porque todos los seres humanos que existimos dentro de este gobierno,
participamos simplemente con impuestos, con ocupar un espacio en la sociedad trabajando y
ayudando a otros, también, como parte de nuestro trabajo, pero finalmente ayudando. El sequndo
sector, es la sociedad privada que son precisamente, la gente que tiene dinero. No hay escuela, yo
abro la escuela. No hay este hospital, yo abro el hospital. Estdn simplemente supliendo mucho de lo
que hace falta. Pero, el tercer sector es en el que nosotros estamos incluidos, que es la sociedad civil.
De aqui surgen precisamente las asociaciones civiles que son las que verdaderamente hacemos todo
y ustedes” (PT)

“No puede ser el gobierno y la sociedad civil por separado. Yo creo que debe haber ahi un apoyo y
pues ir de la mano” (LM)

Entendemos la relacién entre la sociedad civil y el gobierno como un tema estratégico en el devenir
politico, social y econdmico, cuya repercusién atienda a nivel nacional e internacional. En el desarrollo
de politicas sociales que promuevan un eje de accidon comun que transcienda al idealismo con el que
suele tratarse el tema de la sociedad civil, asi como el prejuicio politico en su relacion con el gobierno,
con la finalidad de que sea configurado desde el bienestar comun del ciudadano.

7.2.4 Las PDI de victimas y vulnerables a ciudadanos

Por ello se requiere de un trabajo acompasado entre las propias PD y sus familias, la sociedad, el
tercer sector, las instituciones privadas y el gobierno, que promuevan soluciones y propuestas que
permitan eliminar esa idea que subyace de victima o vulnerable de este colectivo para hacer una
transformacién en las miradas y verlas como un ciudadano con los mismos derechos y obligaciones.
Pero un punto fundamental para esta transformacion es el gobierno y el desarrollo legislativo que
emana del mismo. En este sentido también son criticos ante la situacién que actualmente estd
viviendo y ha vivido el pais.

“En Meéxico estamos como 40 afios atrasados en cosas que no hemos hecho, que tenemos
pendientes de hacer. Si tenemos iniciativas privadas, por supuesto que no son del gobierno. Estas
iniciativas han ido creciendo y se han ido profesionalizando, pero no pueden ofrecer el servicio a
todos. No es no es una politica, es un esfuerzo privado.” (RJ)

“A nivel de pais estamos muy, muy, muy por debajo de muchos otros paises ¢ Por qué? porque el
gobierno, si bien es cierto ha implementado ya algunos programas acerca de discapacidad o de
inclusion, pero hay otras necesidades y otras prioridades. Ahora el gobierno ha empezado a hacer
programas, a incluir, pero ¢qué ha hecho? La inclusion no nada mds es la gente con discapacidad,
para el gobierno. La inclusion, y eso es bueno también todos, la gente con diferentes preferencias
sexual, la gente con diferente pensamiento politico, la gente con diferente religion, jtodos!. Los
géneros, o sea, hay un programa ahorita muy fuerte del gobierno para la inclusion, pero dentro de
ese programa de inclusion, se queda cortito la inclusion de la gente con discapacidad, o sea, a eso
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quiero yo llegar, a que a pesar de que el gobierno ha hecho programas para la inclusion, ha hecho
planes para la inclusion de otros temas y es importante, que bueno a mi me da mucho gusto” (AA)

“Estamos en un momento ya de mucho avance. En el que se estd tomando mucho en cuenta a las
PD. En el caso de México, yo creo que todavia hay mucho camino por avanzar” (L))

“Toda la gente que tiene una discapacidad es invisible en México, es invisible desde que la gente se
estaciona donde estd una rampa y sin ningun miramiento” (AE)

“Nos falta mucho a nuestro pais. Yo digo que todavia a nivel de gobierno y pues tenemos que sequir
picando piedra y tenemos que hacer muchas cosas para que a nuestros hijos nos los incluyan en
todas las cosas, ¢ No?” (00)

“Pero hay que ser honestos, aqui, prdcticamente las politicas publicas dependen de quién estd
arriba. Ahorita tenemos un (...), perddn, que ya se le olvido que existen los derechos humanos, las
personas diferentes, o sea, ya se le olvido todo (...) éno? Entonces, todo lo poco que habiamos
avanzado en derechos humanos, en inclusion de las personas, en apoyo a eso, en fideicomisos
especiales para discapacitados o para personas con necesidades especiales, para salud de personas
se lo llevé él de un plumazo” (1))

“Es un pais donde los derechos, en términos generales, estdn lejos, son pocos respetados, muy
vulnerados y creo que lo hemos estado oyendo. Entonces, creo que ha habido algun avance, sin
duda. No sé la verdad como estariamos antes, pero la verdad es que si creo que hay muchisimo por
hacer, tendriamos que hacer y buscar a lo mejor mayor inclusion en las cdmaras, para poder hablar
y platicar de las realidades” (MF)

Se habla de un pais con una deuda pendiente en materia de reconocimiento de derechos e inclusion
de las PD. Los ultimos datos de censo (INEGI,2020), registro que veintiin millones de personas, el
11.1% de la poblacién de México tiene alguna dificultad a la hora de hablar, ver, moverse, comunicar,
recordar, concentrarse o realizar actividades basicas de la vida cotidiana. Tal y como hace mencién
D’Artigues (2021), estos datos no son sindnimos de tener una discapacidad, pero si se acerca en cierta
medida a la cifra calculada por la ONU con respecto a la incidencia de las PD en el mundo, una gran
minoria con un 15% de la poblacion total. La importancia de las cifras recae en la visibilidad y
promueve ese cambio de paradigma, en el que actualmente podemos ver a través de las experiencias
relatadas, que todavia esta orientado en las deficiencias donde las acciones y politicas todavia no se
concibe en base a los DDHH. Cabe destacar la preocupacion de las madres y padres de la situacion
gue actualmente acontece a la discapacidad, ya que sienten un retroceso y hablan de un sistema
asistencialista que opera en México para las PD.

Estamos en un momento muy peligroso de posibles de retrocesos, respecto a lo que se habia
avanzado. La visidn de este gobierno, en mi opinion, tiende a regresar, digamos, a esta ldgica en
donde las discapacidades se tienen que aislar y que, en todo caso, los apoyos se trasladan a esta
vision contraria a la integracion social. Entonces esa vision, me parece a mi, pues claramente vulnera
los derechos de la gente con discapacidad (ND)

Este mismo gobierno que es populista, pues tiende a pensar que, con darles dinero, con
ayudarles...Con eso va a solucionar el problema y creo que los estdn aniquilando, en lugar de
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incluirlos, buscar oportunidades, buscar fuentes de trabajo. Piensa que con darles dinero eso es todo.
(GT)

Esto hace que nos cuestionemos: éSon conscientes los padres de las barreras sociales existentes que
limitan el desarrollo de la CJ de sus hijos/as? Existen las barreras estructurales, ambientales y
actitudinales que dia a dia estan presentes en la vida de las PD y sus familias (French, 2017). Estas
barreras que potencian la inaccesibilidad en los diferentes ambitos de su vida tales como educacion,
salud, transporte, viviendas, entre otros, es una negacion de sus derechos. Por lo que, desde esta
perspectiva, se entiende que las PD tienen esas limitaciones como consecuencia de la privacién por
parte de la sociedad de acomodar las necesidades individuales y colectivas dentro de la actividad
general que supone la vida econdmica, social y cultural (Palacios, 2008). Las madres y padres de
familia hacen un mayor énfasis a las dificultades que se encuentran a la hora de realizar cualquier
tipo de tramite gubernamental por el simple hecho de que su hijo/a sea una PDI.

“Siempre que uno va a hacer un trdmite de nuestros hijos a gobierno nos ponen muchas trabas, o
sea, te piden tanto para el pasaporte, los certificados médicos que da el gobierno, ya te piden cosas
que tu dices: jBueno!, équé les pasa?, o sea si es una persona regular, o sea es una persona, es un
ser humano, no son personas de otro planeta, digo yo porque a veces nos ponen muchas trabas”
(00)

“Yo lo que queria es que mi hijo pudiera ser mds cosas, de hecho, progreso, investigué, traté y vi. Y
entonces, fue cuando los descubri, pero que de ahi nos falta un gran tramo para dentro de nuestra
propia sociedad y ahora como gobierno pues si definitivamente nos ponen muchas trabas, nos piden
que llevemos un justificante médico de ellos, no te aceptan ya ni siquiera el estudio de genética que
se hace al nacer el nifio. Como si tu estuvieras diciendo mentiras o tendrias porque estar mintiendo
con una situacion tan delicada sobre un ser humano” (TS)

“Traté de sacarle en el sequro social un dictamen de invalidez, para que él quedara protegido con la
pension de mi esposo. Tardé dos afios para que me lo dieran, dos afios. Iba, venia, regresaba. Una
vez una psicologa me dijo no es posible, sefiora. No es posible, que usted esté aqui haciendo trdmites
y simplemente porque su hijo tiene una discapacidad. En dos afios me lo dieron, o sea mi hijo estd
protegido con un dictamen de invalidez, tiene sequro social, pero me costé mucho trabajo” (L))

“Vamos a hablar del sequro social que es una institucion de salud publica. Mi hijo, cada afio nos
pedian que teniamos que ir a hacer todos sus estudios: un estudio cerebral, psicdlogos, neurdlogos,
estudios de bioguimica...todo. Para que le dieran su dictamen de que tenia Sindrome de Down y
tenia derecho al seguro social, otro afio mds. Y asi estuvimos cada afio. Y un dia platicaba con la
delegada del seguro social, de oiga: pero, ¢por qué es posible que ustedes no saben que el Sindrome
de Down no se cura? Es un padecimiento que, si podemos superarlo, pero cdmo voy a quitarlo? Si
es genético, como lo vamos a quitar?” (OT)

Esto hace que los padres se cuestionen épor qué siempre los tramites son mas arduos para las PDI
gue para las personas que no tienen ninguna discapacidad? Tramites como renovar un pasaporte, un
certificado médico e incluso renovar la credencial de elector. éPor qué siguen persistiendo barreras
a nivel gubernamental que estan situadas en otro paradigma? ¢ Acaso estas barreras no suponen una
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vulneracién de derechos a las PD? Sin embargo, estas barreras siguen presentes también en
organizaciones privadas y un problema que afecta a multiples paises es el sistema privado de salud,
donde ninguna aseguradora quiere hacerse cargo de una PD, por el simple hecho de la condicién de
la discapacidad. En este sentido, es importante destacar el caso de Ximenes Lopes contra Brasil
(2006), el Unico caso tramitado por la Corte Internacional de Derechos Humanos (CIDH) antes de la
entrada en vigor de la CIDPD referido a la vulneracion de derechos de las PD desde un agente mixto
-sea publico o privado- no estatal. Aunque Brasil reconociod su responsabilidad internacional ante el
caso, la Corte de todas las maneras emitié una sentencia donde desarrolld algunas ideas en relacion
a la responsabilidad de privados en materia de DDHH vy los derechos con las PD. Por lo que la
responsabilidad no solo recae en el gobierno sino en las instituciones privadas que faciliten el
desarrollo de las mismas. Buscando la eliminacion de toda idea subyacente que vaya de la mano a
una diferencia de los derechos.

“Sigue habiendo una percepcion de que no tiene el mismo valor, de que no tienen los mismos
derechos” (RR)

“El hecho de que se vea mds gente en la calle con discapacidad, también va permeando la sociedad.
El hecho, de que nosotros corrijamos: no, no estd enfermo, tiene una discapacidad. Ni siquiera es
discapacitado todo él, tiene una discapacidad. Es un trabajo de picar piedra, yo creo que lleva afios
y mds una sociedad donde los derechos humanos, como decian antes, no es algo que tristemente
sea la prioridad” (AD)

En este sentido se requiere de accesibilidad, un mecanismo clave a la hora de asociar el discurso de
los DDHH con el de discapacidad. La idea de accesibilidad es necesaria en cualquier contexto y la falta
de esta produce discriminacién y la no satisfaccién del gran abanico de derechos. A lo largo de Ia
historia hemos podido comprobar en nuestras sociedades esta situacion, y esto se ha hecho visible a
través de esa lucha continua para que los productos, bienes y servicios sean accesibles mediante la
eliminacion de las barreras.

“No se dimensiona en realidad el impacto que puede tener que tengan accesibilidad a muchas otras
mds cosas, que se consideren, que tengan los derechos de los que habldbamos a la salud, a la
educacion, este...a muchas otras cosas” (MF)

7.2.5 Conexidn entre los derechos humanos y discapacidad

Como ya hemos hecho mencién, el encuentro entre los DDHH vy discapacidad, es reciente. Aqui
hacemos referencia de nuevo a los tres grandes modelos de la discapacidad: Prescindencia, la
discapacidad es una cuestién que hay de alguna manera de abandonar, excluir e incluso se entiende
gue se debe de acabar con las PD; Médico, la discapacidad se considera algo anormal pero se busca
la elaboracion de politicas que tienden a integran a las PD en la sociedad y en cierta manera
“normalizar” a estas personas; Social, desde el cual, la discapacidad se concibe como una cuestiéon de
derechos, donde se debe eliminar las barreras y discriminacion, desde este se lleva a cabo un enfoque
desde los DDHH. Si analizamos la entrada de la discapacidad desde el punto de vista de los DDHH
vemos que ocurre algo similar y en este caso hablamos de procesos: Positivacion, es la primera
incorporacion de los derechos a textos juridicos, entre ellos las Constituciones; Generalizacion, se

170



refiere a la extension de la titularidad de los derechos a sujetos y colectivos que no los tenian
satisfechos; Internalizacion, hace referencia al primer proceso pero llevado al ambito internacional,
con la aparicion de los primeros tratados; Especificacion, consiste en el reconocimiento de derechos
a colectivos especificos. Realmente la discapacidad entra en el discurso de los DDHH a partir de estos
cuatro procesos, pero concretamente a través del proceso de Generalizacidon y Especificacién (de Asis
Roig, 2013). Por lo tanto, este encuentro entre DDHH y discapacidad si lo analizamos desde el punto
de vista de los modelos de tratamiento a la discapacidad se produce al hilo del Modelo Social, y si lo
analizamos a partir de los procesos histéricos de los derechos, se produce en los cuatro procesos,
pero sobre todo en el Proceso de Generalizacion y en el de Especificacién.

Independientemente, esta conexién entre DDHH y discapacidad no es facil, ya que se produce en un
momento de cambios, tanto en el discurso de los derechos como en el de la discapacidad. Por lo que
requiere a su vez de una adaptacién de ambos para que se promueva esta conexion.
Consiguientemente, se producen dos modificaciones relevantes en el discurso de los DDHH en lo
referente a sus principios: dignidad humana e igualdad. Ya que se trata de una idea contrafactica,
debido a que nos encontramos en una sociedad donde impera la diferencia no la igualdad o en otros
términos, la diversidad. Entonces el discurso de DDHH debe partir de esta idea de igualdad en
términos de diferencia o diversidad.

Cuando se produce este cambio que supone la aceptacién de la diversidad como un hecho, la entrada
de la discapacidad también se ve facilitada. Pero a su vez, se dan cambios en el discurso de la
discapacidad, que se considera necesario complementarlos. Respecto a estos cambios, se destacan
dos que estdn muy relacionados: autonomia y responsabilidad. Es relevante que el discurso de la
discapacidad se oriente a rechazar ese excesivo paternalismo, el cuidado desde la excesiva
proteccion, el amparo por parte del ordenamiento juridico, la incapacitacion, la decision sustituyendo
la voluntad de la persona, entre otros. Con el fin de que el discurso vaya orientado a la autonomiay
responsabilidad de las PDI, debemos entenderlo desde la dignidad del riesgo y la oportunidad de
equivocarnos.

Esto es relevante ya que debe presidir en el discurso de la discapacidad una base de DDHH. En el caso
de los discursos de las madres y padres esta muy presente el tema de los DDHH y ellos a través de
sus experiencias de vida lo configuran de la siguiente manera.

“En Meéxico si existen los derechos humanos, pero no se respetan. No se entienden primero y no se
respetan y desafortunadamente, por el plumazo de unos cuantos pueden desaparecer. Entonces, es
cuando digo: no son realmente asimilados como derechos humanos, son leyes, son en papel y son
pocos los que medio la entendemos” (RE)

“Para que las iniciativas avancen y de entrada se consideren como derechos humanos. En México
todavia se requieren de dinero porque para que pareciera que los derechos humanos van ligados
con la economia. Pero si los derechos humanos no van con mucha gente atrds, con un apoyo
empresarial, con alguien que estd empujando, con alguien que tenga poder para doblarle la manita
a los que estdn arriba, no caminan” (RJ)

171



“Meéxico estd adherido a la convencion de derechos humanos para las PD, asi es que en la teoria
tendria que ser un derecho, pero en la prdctica no lo es, sobre todo en un pais donde los derechos
humanos todavia estdn también en pafiales” (CJ)

“Meéxico estd adherido a la CIDPD, los derechos humanos son tener derecho a la educacion, tener
derecho a la comida, tener derecho a un techo, tener el derecho a la diversion, tener derecho a la
informacidn, todos esos derechos humanos son de todos y no nada mds de la gente que dicen entre
comillas “reqular o normales”, son derechos de todos, seas quien seas” (AA)

“Yo, no he escuchado en ninguna escuela y en ningun nivel, se habla de los derechos humanos,
nunca, como una materia; que es lo importante, que haya una materia derechos humanos. Hay
gente que no sabe que son los derechos humanos y es mds, de nuestra propia sociedad no sabemos
que existe una institucion llamada la Comision Nacional de los Derechos Humanos” (PT)

“cQué pasa con los derechos humanos? Que no se los han impregnado, no se ha hecho que los
conozcan, que los estudien” (PT)

La preocupacién ante los DDHH es reciente, ya que diez afios antes no existian normativas vinculantes
gue hayan constituido una variante en los gobiernos en materia de discapacidad. Las madres y padres
hacen presente esta situacion y lo consideran reflejo de la situacion actual, ante la negacién y la poca
visibilizacion de los DDHH hacia sus hijos/as. En este sentido las soft law o normas no vinculantes (se
puede ampliar la informacién en el apartado 1.3.2 de esta investigacién) han sido claves en la
evolucién gradual de las leyes y politicas actuales, asi como el desarrollo de un modelo Social que
promueva y defienda a la PDI como un ciudadano con los mismos derechos.

Se considera los instrumentos de soft law como una guia hermenéutica imprescindible para
interpretar las normas generales de pactos internacionales de DDHH, cuando esas normas se aplican
al grupo o situacion desarrollada por el instrumento de soft law, es decir, a la hora de interpretar
tratados internacionales que son vinculantes en ocasiones la complejidad de estos ante la adecuacién
a cada pais permite la soft law actuar como instrumento de interpretacién o guia para aquellas
dificultades que se les presenten (Courtis, 2018).

“El tema de los derechos de la gente con discapacidad intelectual, pues tiene que competir con todos
los demds reclamos sociales y cuesta mucho trabajo colocarlo de manera estructurada en la agenda
publica. No tengo la menor duda que necesitamos representacion a nivel del congreso para intentar
insertar metas especificas de politica publica, en materia de discapacidad intelectual” (ND)

Se puede comprobar como existe una idea comun sustentada en la negacién de los derechos
humanos desde México, que se fundamenta desde el conocimiento de los propios derechos y la idea
gue persiste sobre su exclusividad hacia cierta poblacién. Esto supone que la defensa que produce
toda esta gama de derechos se limite a unos cuantos, perdiendo asi las caracteristicas claves de los
mismos: universalidad, indivisibles, irrenunciables e imprescriptible.

7.2.6 Conceptualizacion de la discapacidad desde el plano de derechos humanos

Cabe destacar el valor de las palabras y entre ello, los conceptos que utilizan las familias para hacer
mencién a las PDI. Importante respecto a esa fuerza que tiene las palabras y las actitudes
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paternalistas que emanan de ellas. Términos como: nifios especiales, capacidades diferentes,
discapacitados, jovencitos especiales y personas con necesidades especiales son continuos en el
discurso. Por ello se requiere que este cambio se proyecte desde los términos que se emplean, ya
gue van de la mano de antiguos modelos que condicionan a tratar a la persona como enferma,
vulnerable o especial, y que no son acordes a un modelo Social. Es relevante que las PDI reconozcan
y defiendan sus propios derechos. Para ello se demanda un enorme esfuerzo por parte de la sociedad,
OSCy las propias familias, con la finalidad de que sean autogestores de su propia vida.

“CAPYS ha hecho mucha conciencia por sus pldticas, por todas las que tienen en la semana de lo que
son los derechos. El, ya no se deja manipular fdcilmente por  nosotros.
Aver X, es que tienes que hacer esto; no, no lo voy a hacer, yo soy independiente, soy un ser humano
y si quiero voy a casa de mi hermano y si no quiero no voy. Y yo siento que ellos, han tomado mucha
conciencia de sus derechos, de lo que necesitan” (JL)

Cabe mencionar que los discursos de las madres y padres van orientados al cambio, en el sentido de
una transformacién hacia un modelo Social que impere la inclusién de sus hijo/a en los diferentes
ambitos de la vida sin distincion alguna. A lo largo de este capitulo, se verd como en todo momento
tienen muy presentes la idea que atiende a cuando ellos no estén y los mecanismos de busqueda
para atender las necesidades y disefiar los apoyos. Pero también hacen referencia a ese trabajo
previo que permita que su hijo/a sea lo mas auténomo posible.

“Cuando mi hijo fue creciendo siempre vemos que se necesitan lugares en donde ellos puedan
trabajar o vivir el resto de su vida, porque por Idgica, nosotros no le vamos a poder vivir toda su vida
a ellos, tenemos un poco mds de edad y nos vamos a tener que ir primero por gracia de Dios, aunque
no queremos” (PT)

“Yo quiero que mis hijos, mis nietos vivan en un pais, en una sociedad que sea incluyente, que incluya
a todos, donde todos tengamos, todos seamos iguales no importando lo que sea ni quién seas o
como seas, pero, sin embargo, la cuestion de la discapacidad la ha dejado un poquito corta, o sea
no le han dado el peso especifico que esto conlleva y eso es importante” (AA)
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Figura 18.

Formacion de los significados de las madres y padres respecto a la capacidad juridica
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Las madres y padres consideran que han tenido mayores barreras en algunas areas de la vida de su
hijo/a con discapacidad intelectual, por ello ven necesario seguir trabajando e incidir con mayores
esfuerzos en estas con la finalidad de lograr la inclusién de los mismos.

“Si se pudieran promulgar la formacion tanto en discapacidad como en derechos humanos con los
alumnos desde la primaria, desde nifios” (PO)

“Tener acceso a derechos, por ejemplo, el derecho a ser integrados en una escuela reqular, yo creo
que empezariamos por ahi, porque eso les abre muchisimas puertas y ademds educan la sociedad
desde ese nivel. Los chicos que han convivido en un entorno educativo normal, con chicos con
discapacidad, van a crecer y van a ser adultos con bastante mds empatia, que van a entender
bastante mds las necesidades, y que después dentro de los dmbitos en los que se desarrollen van a
pelear por eso. Entonces, yo diria que el numero uno, es ese, el acceso a integracion en escuelas
regulares” (CJ)

“Lo principal es que la familia, aporte, tenga el conocimiento, se instruya e investigue, analice,
conozca, porque si no lo conoces, icomo lo puedes atacar? Y atacar, es decir, enfrentar la
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problemdtica. El tener que funcionar en una sociedad donde la discapacidad no estd tan reconocida
y donde, como deciamos se trata como de seqgunda o de tercera clase, o sea para eso tienes que
educarte, tienes que prepararte, tienes que conocer, pero indiscutiblemente yo sigo pensando que
no vamos, que, si estamos avanzando, pero tendremos que avanzar mds” (RA)

“Considero necesario la formacion de educadores. No conozco, a lo mejor me equivoco, que en la
formacién de educadores existan materias especiales para saber que tiene que incluir a todo el
mundo, no lo existe y por ende si se les da formacién a los educadores, entonces va a empezar a
existir literatura o libros, materias especiales, o sea, ademas de biologia matematicas y civismo y
espafol e inglés, tendria que haber materias de este tipo, que se llaman materias de orden, en vez
de moral que nos daban a nosotros en nuestra escuela.” (RJ)

“Considero importante trabajar en los derechos ciudadanos de las personas, como tal, que va a
derivar en, por ejemplo, la oportunidad, los derechos, los derechos ciudadanos para ser los derechos
a la salud y a un empleo digno. Justo con tus capacidades” (LJ)

Para el desarrollo de un modelo Social de la discapacidad aunado desde los DDHH se requiere de un
trabajo acompasado donde la PDI siempre debe estar en el centro. Pero en este trabajo se necesita
también del entorno cercano de la persona (familiares, amigos intimos, compafieros...), de la propia
OSC (organizaciones sociales que trabajan para lograr este reconocimiento), la propia sociedad en si
o de forma mas concreta el entorno de la persona, y el gobierno. En un trabajo aunado en la busqueda
de lo mismo: el reconocimiento e inclusion de la PDI como un ciudadano mas con derechos vy
obligaciones.

“Los protagonistas sin lugar a duda, tenemos que ser las personas que entendemos el problema,
que lo vivimos todos los dias” (RN)

“Nosotros como pequefios grupos de interés podemos unirnos con otros grupos de interés con la
misma situacion. Y debemos hacer un frente comun, asi como se unen para hacer proselitismo para
las elecciones, pues también nosotros deberiamos estar mds unidos y ser mds proactivos, no
esperando a ver si nos hacen o nos tornan. Si no, tratando de idear nuevos caminos para que seamos
mds escuchados, simplemente. Para que nos veamos mds en la sociedad, para que estemos en el
pensamiento de toda la gente, no nada mds de la gente con esta situacion” (CJ)

“Nosotros como padres tenemos un papel importante, pero yo creo que también nuestros hijos.
Porque si nosotros tomamos ese papel de ir a hacer la representacion, ir a luchar, nosotros mismos
estamos aniquilando a nuestros hijos. Y creo que también, les tenemos que dar a ellos esa figura y
ese derecho, a que ellos también hablen y que ellos digan qué es lo que sienten y que ellos exijan que
por qué no son tratados, como, como otras personas” (GT)

“Los mismos muchachos y muchachas son los que tienen que salir al frente junto con nosotros a
exigir sus derechos. Yo creo que ellos moverian mdas, tanto a la sociedad como al gobierno y lograr
crear una representacion” (AR)
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Figura 19.

Protagonistas en el proceso de inclusion de la PDI
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En consecuencia, todos los grupos que aparecen en la figura 19, son responsables del proceso de
inclusién de las PD. Sin embargo, las familias son consideras el pilar fundamental, ya que cumplen un
rol fundamental en el desarrollo de sus integrantes y son el primer agente de socializacién (se puede
ampliar la informacion en el apartado 4.3 de esta investigacidn). En este sentido, la participacién de
la familia de PD en los diferentes ambitos donde esta se desenvuelve es clave para la promocion de
la inclusidn y el desarrollo de la autodeterminacion de su hijo/a. Por este motivo, una demanda de
las madres y padres ante la necesidad continua de desarrollo personal y de conocimientos en la
materia es obtener informacion constante y novedosa de profesionales especializados; la propia
formacién que en el colegio, universidad, centro de trabajo o asociaciones se da a la PD para
continuar con las herramientas, estrategias y técnicas desde casa por la familia; y la orientacion por
parte de organizaciones expertas que potencien el desarrollo de la PD en base a su calidad de vida.

Aqui influye profundamente los factores culturales y tradiciones que en la mayor parte de las
ocasiones actlan como obstaculizador. Por ese motivo, en la interconexion con los otros agentes se
debe ir brindando los mecanismos que potencien el desarrollo de un modelo Social, es decir, la familia
serd el agente que facilite los medios para que la PD se enfrente al entorno con sus propias
capacidades, si bien, es deber de toda la sociedad y el gobierno de aligerar las barreras que permitan
una transicion sobre la base del reconocimiento de derechos.

Las madres y padres manifiestan su responsabilidad en educarse a si mismos, respecto a todas las
creencias que siguen inmersas y que generan practicas que limitan el desarrollo, autonomia,
autoestimay vida independiente de la PD. Por ello, consideran necesario que en primer lugar se debe
aceptar la discapacidad y a la persona tal y como es, para poder avanzar y empezar a profundizar en
los aprendizajes que pueden ser de interés para lograrlo.
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7.3 Posicionamiento de las madres y padres respecto a la capacidad juridica

El Art.12 de la CIDPD aclara el disfrute de las PDI no solo del mismo derecho a la CJ como el resto de
ciudadanos, sino el derecho a ejercer la CJ en igualdad de condiciones, como un ciudadano con los
mismos derechos y obligaciones. Por lo tanto, no se puede negar a la PDI por motivo de su
discapacidad el derecho a su personalidad juridica o igual reconocimiento ante la ley.

Pero no hablamos uUnicamente del derecho e igual reconocimiento ante la ley, la CJ interfiere
directamente en la identidad de la persona, ya que al asignar un tutor se pierde automaticamente el
poder en la toma de decisiones y derechos tan importantes como votar, defender tus derechos ante
tribunales, elegir tus tratamientos médicos, entre otros, y todo ello condicionado al hecho de tener
una discapacidad. Para muchas PDI esta situacion genera en el proyecto de sus vidas consecuencias
muy graves como la limitacién en el desarrollo de una vida independiente y en la negacion de la CV.
Porque como hemos mencionado no solo se les priva de ese reconocimiento de igualdad ante la ley,
sino que entra en juego la defensa y el disfruto de los demas derechos humanos.

En la Observacion general nim. 5 (2017) sobre el derecho a vivir de forma independiente y a ser
incluidos en la comunidad, se hace mencidn a la situacion negacién que han vivido las PDI a lo largo
de la historia, en cuanto a la posibilidad de tomar decisiones y ejercer el control de manera personal
e individual en todas las esferas de su vida. Esto a supuesto la negacion a la vida independiente y
como consecuencia a la toma de decisiones en diferentes areas de su vida, afectando a la CV. Entre
las barreras que persiste para lograrlo, hace mencién en primer lugar a la negacién de la CJ, y
especifica que esta puede ser mediante leyes y practicas oficiales o de facto por la sustitucion en la
adopcidn de decisiones relativas a los sistemas de vida.

Al ser el tutor quien actia en nombre de la PDI no se toma muchas veces en cuenta los intereses de
la persona e incluso se podria decir que en ocasiones no se actla en su propio beneficio. Incluso cabe
mencionar, que al ser una practica tan extendida, el circulo de la PDI toma como un derecho
adquirido aun no habiendo un procedimiento judicial de por medio (observacion general sobre el
articulo 12: igual reconocimiento ante la Ley, 2014, CIDPD)

Por lo que se pide a los estados partes, que reconozcan este derecho a las PDI y se les proporcione
los debidos apoyos en el ejercicio de su CJ y por ende a la toma de decisiones. Respetando en todo
momento los derechos intrinsecos, la voluntad y las preferencias de las PDIl y nunca decidir por ellas.

Por este motivo, la Convencidon reconoce la necesidad de asistencia para ejercer dicha capacidad, por
lo que brinda a que los estados establezcan medidas de apoyo a través de salvaguardias con el abuso
de ese apoyo que limite la vida de la PDI. Teniendo como finalidad un sistema de apoyo en funcion
de las necesidades de la persona, donde la PDI siempre serd la que tome las decisiones, aunque tenga
una persona o un grupo que ayudard a que entienda las consecuencias, los problemas y los beneficios
de sus decisiones. Entendiendo que la toma de decisiones con apoyo adquiere multiples formatos ya
gue nos basamos en las necesidades de cada persona.

Pero a dia de hoy no existe un sistema definido que ayude a la creacién de estas redes, si bien existen
algunos modelos, aungue no existe un marco politico claro, ya que sigue dominando las leyes y
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practicas de la tutela. Por este motivo, se requiere de una gran esfuerzo y compromiso en la creacion
de redes de apoyo integrales que permitan el desarrollo de este derecho.

Para ahondar en aquellos limitantes y necesidades que condicionan la CJ se han abordado desde 3
puntos que tanto investigadores como las propias madres y padres a través de sus relatos consideran
indispensables: vida independiente, CV y sistema de apoyo (ampliar en el capitulo 4)

Figura 20.

Indispensables en el desarrollo de la capacidad juridica
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Por lo tanto, nos encontramos habitualmente con la negacion al derecho de vida independiente de
las PDI, esto tiene consecuencias en el desarrollo de su proyecto de vida. Se les sigue tratando como
personas que requieren de proteccion y, por ello, los apoyos en ocasiones se sustituyen por
herramientas que promueven la toma de decisiones. Sin embargo, tal y como manifiestan las madres
y padres, la linea es tan delgada y se concibe de una forma tan comun esta negacién, que en
ocasiones no se dan cuenta que se les esta negado y se siente como un apoyo para la PDI. Esto ocurre
en las familias, en el entorno cercano, pero también en la sociedad y a través de las medidas que
establece el gobierno.

7.3.1 Vida independiente

El Art. 19 de la CIDPD reconoce el derecho en igual de condiciones a vivir de forma independiente y
estar incluidos en la sociedad de todas las PD, con la libertad de elegir y controlar su vida. Este articulo
se basa en el principio fundamental de DDHH, en cual se reconoce que todos los seres humanos
nacemos iguales en dignidad y en derechos vy, por ende, todas las vidas tienen el mismo valor. Por lo
tanto, toda PD son sujetos y titulares de derechos, y se reconoce de forma transversal a lo largo de
toda la Convencién por uno de sus principios transversales, recogido en el Art.3, que reconoce el
respeto a la dignidad inherente a la persona, su autonomia e independencia, a su vez, la participacion
plena y efectiva, que son las bases del derecho a vivir de forma independiente y ser incluidos en la
sociedad. Los principios que en la CIDPD se recogen son necesarios para interpretar correctamente
este Art. 19.
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La repercusion de la vida independiente radica del MVI que aparece de la mano de Ed Roberts a
mediados de los afios 60. Si bien, esta idea es revindicada por las PD desde mucho antes, debido a
que lo largo de la historia han revindicado ejercer el control sobre sus propias vidas, mediante la
creacion de sistemas de apoyo que potencien el plena ejercicio de sus derechos, como la asistencia

|21

personal* y ajustes a través de los principios del disefio universal.

Para tener una mayor claridad de los temas que se van a tratar, se a va presentar en primer lugar una
figura que estd representada por las redes establecidas a través del ATLAS.ti, junto con aportes
tedricos necesarios para dar una mayor consistencia el tema.

Figura 21.
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21 Segun Rodriguez-Picavea y Romafiach (2006): “un Asistente Personal es una persona que ayuda a otra a
desarrollar su vida. El Asistente Personal es por tanto aquella persona que realiza o ayuda a realizar las tareas
de la vida diaria a otra persona que por su situacion, bien sea por una diversidad funcional o por otros motivos,
no puede realizarlas por si misma”. Esta ayuda esta regulada por un contrato profesional en el que el usuario,
habitualmente la PDI o su tutor, es la parte contratante. La existencia del Asistente Personal se basa en el deseo
y el derecho de las PDI a controlar su propia vida y a vivirla con la dignidad que conlleva estar en igualdad de
oportunidades con el resto de la ciudadania.
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En este sentido, las familias juegan un papel muy relevante en el desarrollo de la vida independiente
de la PDI, ya que el rol que deben ejercer debe estar lejos de la dependencia, parternalismos y
sobreproteccion, y propiciar que la persona tenga libertad de eleccion y capacidad de control sobre
las decisiones que afectan a la propia vida con el maximo grado de libre determinacion e
interdependencia en la sociedad (Observaciéon Gen N.5). Para ello se requiere que la persona a lo
largo de su ciclo vital vaya adquiriendo plena autonomia e independencia, teniendo pleno control
sobre sus pensamientos, acciones y en la toma de decisiones. En ello radica la idea que las propias
madres y padres tienen sobre que es la vida independiente:

“La vida independiente es tener la capacidad de autodeterminacion y poder tomar las mejores
decisiones para tener la mejor calidad de vida que uno desee. Calidad de vida que uno mismo decide
o define, mds bien. Respeta sus propias expectativas.” (CP)

“La vida independiente, muy desgraciadamente va a depender también de los recursos materiales
que uno tenga. Es decir, no es igual que desde que el nifio nace pueda tener terapias. Primero, una
adecuada alimentacion, una dieta que corresponda a este tipo de perfiles, para poder ayudar a
mejorar. Entonces se requiere necesariamente y va a depender mucho del recurso material que se
ponga a disposicion de este tipo de nifios y de este tipo de adultos” (CA)

“Teniendo todos los apoyos en casa: el refrigerador lleno y que le hagan la limpieza y todas esas
cosas, él funcionaria bien estando unos dias solo. Pero ante una emergencia, pues él sabe como
actuar, pero no lo hace. Entonces, para mi la vida independiente, si significaria que él pudiera
evolucionar lo mds para su desarrollo” (PD)

“Para mi en concreto la vida independiente, es eso, que pueda sobrevivir con apoyos. Sil, con
apoyos, pero que esté yo tranquila. Que el dia de mafiana que papd y mamd no estemos. Que X
pueda tener una vida independiente, que pueda vivir en departamento, que tenga su trabajo, que
se pueda mover en la calle, que pueda manejar dinero, que pueda hacer todo lo que cualquier otra
persona puede hacer” (GT)

“Esa vida independiente, pues es relativo, porque todos en determinado momento de la vida,
necesitamos ese apoyo, esa orientacion, ese espacio que nos guia, que nos diga” (ES)

“El asunto de la vida independiente, aterrizado en X, es que pueda, que pueda mantener un trabajo,
porque para mi esa es la vida independiente. Yo voy a morir, se le tratard de dejar algun soporte,
pero mi mayor preocupacion es que, desde mi punto de vista, ella va a requerir todo el tiempo
apoyos, que los podria obtener” (RN)

Los padres tienen muy presente la idea de vida independiente como un objetivo claro e incluso
primordial en la vida de sus hijos/as. Entendido como un derecho y una necesidad en la vida de
cualquier persona. Por ello, muchos de ellos lo plantean como un objetivo propio de vida:

“Tenemos en el estandarte numero uno el promoverles, el propiciarles y el ensefiarles la vida
independiente ddndoles los elementos que ellos requieren, de acuerdo a cada uno de nuestros hijos”
(RF)
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Cuando hablamos de vida independiente nos situamos desde el modelo Social de la discapacidad,
donde la PDI puede ejercer de forma plena la toma de decisiones que afectan a su vida, favoreciendo
gue sea capaz de realizar actividades de su propia eleccion y controlando todos los aspectos de su
vida que genere un acceso al mismo rango de igualdad de derechos y deberes. Siempre teniendo
como base los apoyos que requiere la persona y favoreciendo la accesibilidad de los mismos. Muchas
veces se da la confusién de que la vida independiente va orientada a vivir solo, estar empleado en un
trabajo o tener una vida social activa. Pero como hemos visto anteriormente, las madres y los padres
reflejan en los comentarios, que la vida independiente va mas alla, ya que tiene que ver con la
autodeterminacién, el derecho y la oportunidad de seguir el curso de accion, la dignidad al riesgo vy
la libertad de fallar y aprender de los propios fracasos, entre otros.

Figura 22.

Significado vida independiente para las madres y padres de familia
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La observacién general N.5 (2017), recupera el concepto de vida independiente y lo define de la
siguiente manera. Aunque la definicién es larga, veo interesante presentarla en su totalidad para
poder analizar aquellos elementos que tienen en cuenta y hacer una comparativa con aquellos que
han destacado las madres y padres a la hora de explicar el significado de la vida independiente.

Vivir de forma independiente significa que las personas con discapacidad cuenten con todos los
medios necesarios para que puedan tomar opciones y ejercer el control sobre sus vidas, y adoptar
todas las decisiones que las afecten. La autonomia personal y la libre determinacion son
fundamentales para la vida independiente, incluidos el acceso al transporte, la informacién, la
comunicacién vy la asistencia personal, el lugar de residencia, la rutina diaria, los habitos, el empleo
digno, las relaciones personales, la ropa, la nutricion, la higiene y la atencién de la salud, las
actividades religiosas y culturales, y los derechos sexuales y reproductivos. Las siguientes
actividades estan vinculadas al desarrollo de la identidad vy la personalidad de cada individuo: donde
vivimos y con quién, qué comemos, si nos gusta dormir hasta tarde o acostarnos a altas horas de Ia
noche, si preferimos quedarnos en casa o salir, si nos gusta poner mantel y velas en la mesa, tener
animales domésticos o escuchar musica. Tales acciones y decisiones nos hacen ser quienes somos.
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La vida independiente es una parte esencial de la autonomia y la libertad de la personay no significa
necesariamente vivir solo. Tampoco debe interpretarse Unicamente como la capacidad de llevar a
cabo actividades cotidianas por uno mismo. Por el contrario, debe considerarse como la libertad de
eleccién y de control, en consonancia con el respeto de la dignidad inherente y la autonomia
individual consagradas en el articulo 3 a) de la Convencién. La independencia como forma de
autonomia personal implica que la persona con discapacidad no se vea privada de la posibilidad de
elegir y controlar su modo de vida y sus actividades cotidianas;

Figura 23.

¢Qué significa vivir de forma independiente?

= ' 3 Ser quien

* Dénde vivimos SOMos
* Qué comemos
* Cuando nos
acostamos
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* Informacién
* Comunicacién
* Asist. personal
* Hdbitos

* Etc.

*Dignidad inherente
* Libertad de eleccién
y control

Como se puede comprobar algunos aspectos relevantes sobre lo que es vivir de forma independiente
no se han teniendo en cuenta, como es el desarrollo de la identidad y personalidad, que se refiere a
la esencia de cada persona. Aunque dejan presente y resaltan la importancia de la
autodeterminacion, la autonomia y libertad no se hace mencion de forma explicita, respecto a esa
libertad de eleccion y control y la propia dignidad inherente de la persona. Pero respecto a ello, cabe
destacar que se difiere a través de matices que van condicionados al hecho de la discapacidad. En
este sentido, las madres y padres tienen en cuenta los siguientes matices como condicionantes de |a
vida independiente: el ciclo vital en el que se encuentre la persona, el tipo de discapacidad y el
diagndstico.

Por una parte, resaltan el cambio en la concepcién de la vida independiente en funcién de la etapa
del ciclo vital en la que se encuentre. Considerando diferentes retos en cada una de las etapas, y en
la etapa adulta enfocado al @mbito laboral, el desarrollo de su vida social, el estar en un departamento
de vida independiente y tener pareja, que mas adelante profundizaremos con mayor detalle.

“La vida independiente varia, desde que nacieron a ahorita, por lo menos en mi caso. Cuando eran
pequefios, era esta parte, de que hicieran cosas, que hiciera las cosas independientemente, vestirse,
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etcétera. Las necesidades bdsicas, conforme fue creciendo, pues obviamente nos enfocamos en qué
iba a hacer, a qué escuela asistia y después nos fuimos a lo laboral, creo que todas estamos ya con
adultos” (PL)

Si bien, debido a la concepcidn social que emana la incapacidad que se asocia a las PDI, existe una
delgada linea entre ser adulto y nifio, ya que en ocasiones esta se considera un limitante,
independiendo la edad, para desarrollar actividades consideradas complicadas o incluso cabria decir
imposibles para este colectivo. Esto lo sitlan en el tipo de discapacidad que tenga la persona que
diferird en la vida independiente de la misma. Las consecuencias que derivan de esto es un exceso
en la sobreproteccién y paternalismo que es visible en la negacién de actividades o un control
excesivo.

“Vida independiente con PD, también depende mucho, del tipo de discapacidad estamos hablando,
pero eso seria como algo muy personal, en cada una de los chicos, de las chicas” (PD)

“Yo creo que finalmente, ni ellos van a estar preparados ni nosotros, pero tenemos que aprender a
soltar, finalmente” (RE)

“cQué quiere decir para mi la vida independiente? Pues que tenga la libertad de hacer lo que quiera,
pero no nunca le voy a quitar el ojo de encima, esa es la verdad” (RA)

Pero sigue existe una idea desde ese paradigma Médico por parte de las madres y padres, que
entienden que requieren de un diagndstico, pautas médicas y medicacion para poder proveer de una
vida independiente a sus hijos/as con discapacidad. Comparando en cierta forma la discapacidad con
una enfermedad e incluso una limitante que requiere de una rehabilitacién previa si se pretende su
incorporacion en la sociedad.

“cQué es lo primero que necesitas? Un diagnostico especifico. Porque vamos a suponer que tienes
un padecimiento que es de gastritis. Bueno hay que saber que te lo causa, que necesitas en tu caso.
Necesitas cambiar tu alimentacion, en tu caso necesitas un medicamento, en el otro necesitas que
te operen. Pues igual para ellos, se necesita un diagnostico, no todos tienen la oportunidad de
lanzarse a la vida independiente” (RJ)

“Si necesitas un diagndstico integral. O sea, como en cualquier caso, como cualquier actividad estd
stper, pero en este caso es mds importante para que sea independiente” (RO)

“Primero entramos al diagndstico. Efectivamente debe de incluir lo clinico, lo clinico es fundamental,
y muchas veces en el medio clinico se pronuncian tardiamente, no les gusta tomar riesgos” (CP)

“Hay una negacion muchas veces de los diagndsticos y yo creo que es... va muy acompanada en
cuestiones de toma de responsabilidad” (El)

“Nunca debemos de perder la frialdad del diagndstico y estar atentos al minimo detalle de
vulnerabilidad a los que ellos puedan enfrentarse” (MR)

Incluso se equiparan los recursos econémicos de la familia con el diagndstico, al dar una mayor
posibilidad en el desarrollo clinico de la persona y como consecuencia en la puesta en marcha de
terapias que ayuden a que la PDI se desarrolle en esa vida independiente.
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“Junto con el diagndstico, se tiene que estar muy consciente del presupuesto, los recursos, como
te vas a llevar de ellos durante toda su vida“(PC)

“La vida independiente como en cualquier persona depende mucho de los recursos que tengas.
Desde pagar una renta, hasta acceder a una propiedad y una propiedad en la que también necesitas
aseo, necesitas o tu puedes hacer tu aseo, te puedes hacer de comer, necesitas un chofer o no. Y
va a depender de ese diagnodstico, las necesidades que desde ese perfil y las necesidades de tus
hijos. En este momento como padres y en la medida de tus posibilidades, vas a empezar a construir
tus bolsas econémicas o tus estructuras familiares o asociativas o lo que pueda existir para poder
acompafar” (00)

Aunque, en ese paradigma Médico subyace el modelo Social de la discapacidad al entender de la
individualidad de la personay la necesidad en cuanto al desarrollo de apoyos personalizados. Se debe
aclarar que la sociedad a dia de hoy requiere de diagndstico para todo tipo de situaciones desde la
entrada a una escuela a trdmites de diferente indole. Es normal que esa proyeccién social se entienda
como una necesidad en cualquier momento de un proyecto de vida. En este sentido, aunque las
madresy padres entienden que casa uno de sus hijos/as son Unicos y requieren de apoyos diferentes,
ante la demanda que han tenido y siguen teniendo lo consideran como algo basico e incluso necesario
para el acceso a los servicios y recursos.

“Porque yo creo que el mejor diagndstico que se puede tener es no solamente el médico, sino el
de nosotros. Porque nosotros conocemos realmente cuales son las capacidades y cudles son las
deficiencias, por darle un término. Que tienen los hijos que tenemos que trabajar para
potencializarlos y de esta manera brindarles ese apoyo que requieren junto con CAPYS, junto con
los apoyos, junto con el trabajo, con todo su entorno” (RF)

“Aungue sigan teniendo el mismo diagndstico. Por ejemplo, si es un nifio con Sindrome de Down,
pues cada nifio con Sindrome Down es diferente, ¢no? Cada uno tiene sus capacidades y sus
maneras de actuar” (LP)

Incluso, todos coinciden y es importante destacar el diagndstico de las madres y padres de hijos/as
con discapacidad. Un diagndstico que va mas alld del lado médico y se posiciona en esas creencias
culturales y sociales inmersas y que se convierten en un obstaculo para la propia PD.

“Dentro de tu diagndstico, no se te olvide diagnosticar a sus papas” (RJ)

Por lo que la filosofia de vida independiente es una respuesta al reto de definir qué es la discapacidad,
dénde se localiza el problema, cudl es la solucién mas adecuada y quién o quiénes son los
responsables de la solucién. Esto surge como alternativa al tratamiento que se le habia dado a la
discapacidad desde un paradigma Médico, el cual define el problema de la discapacidad sobre la
existencia de deficiencias que limitan la posibilidad de actuar y participar, limitando a la PD el
desempefiar un rol activo en la sociedad (Garcia, 2003)
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Tabla 15.

Comparacion entre el modelo de “rehabilitacion” y el modelo de “vida independiente” respecto a la

discapacidad

Caracteristicas Paradigma de Rehabilitacion Paradigma de Vida Independiente

] o El problema es la dependencia de los
. El problema es la diferencia fisica, i N
Definicion del o ) profesionales, familiares, etc.
psiquica o sensorial y |a falta de

problema . .
cualidades para el trabajo.
Localizaciéon del Esta en el individuo debido a su Estd en el entorno fisico y en los procesos
problema discapacidad. de rehabilitacion.
Estd en las técnicas profesionales de
intervencion de los Médicos ; ) )
N o Estd en el asesoramiento entre iguales, la
., Rehabilitadores, Fisioterapeutas,
Solucién del ) ayuda mutua, el control como
Terapeutas Ocupacionales, ) o .
problema ) ) o consumidores, el servicio de asistente
Trabajadores Sociales, Psicdlogos, etc. o
personal y en la eliminacion de barreras.
Usuario y consumidor.
Rol social Paciente / cliente del médico.

. Los distintos profesionales que Auto-control como usuario y consumidor.
Quién tiene el )
atienden a la persona con

control

discapacidad.
Resultados Maxima capacidad para realizar las Calidad de vida, a través de la autonomia
deseados actividades de la vida diaria personal y la vida independiente.

Nota. Recuperado de Garcia (2003)

En este sentido, destacamos que la sobreproteccion y el paternalismo por parte de familiares,
amigos, profesionales, politicos, etc., tiene consecuencias negativas sobre la autonomia personal y la
vida independiente de la PD. Incluso en el MVI se reconocié el papel tan importante que desempefian
las familias en la atencidn a las PD y como se puede asociar en cierta medida al papel del asistente
personal. Aunque DeJong ponga de manifiesto el contexto familiar como un problema por la situacién
de sobrepoteccion que en algunas ocasiones se les brinda. En este sentido, nos preocupa que
entienden las madres y padres por independiente y como va aunado a la sobreproteccion, para
entender cudles son los limites que se van a presentar en la vida independiente de sus hijos/as:

“Por supuesto que vida independiente es que puedan hacer lo que quieran, cuando quieran, donde
quieran, pero es la vida independiente de ellos. La que yo no me trago es la vida independiente, mia.
Yo de ellos, ¢ Me entiendes?” (R])

“cQué podemos hacer por ellos? y i como vamos a estar presentes en nuestra vida, durante su vida?
Porque también, eso es, tenemos que estar también conscientes. Tenemos que trabajar para que los
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lazos que nos unen como mamd e hijo o hija y papd e hijo vayan adelgazdndose un poco, para que
los apoyos sean diferentes, pero digeridos. Mds bien diferidos hacia otras personas, porque nosotros
no somos eternos. Entonces, alli como dijo X: “Yo trabajo para lograr la independencia de mi, ¢no?”
(PS)

“cQué es ser independiente? Porque el término es tan ambiguo para cualquier ser humano. Asi,
entonces, tal vez lo que estamos hablando aqui es cumplir una expectativa. Tal vez, que uno mismo
se estd planteando y no la persona en cuestion. O sea, realmente, yo no tengo respuesta porque lo
que nos pasa a los papds que tenemos un hijo con discapacidad, es que la primera cosa que nos
enfrentamos cuando nacen, cuando tienen el evento que les provoca la lesion cerebral por la
discapacidad, es que se rompieron nuestras expectativas ante el hijo, con su futuro” (PS)

“La independencia, es desde el mds minimo acto del cerebro mandando una sefial para que tu
cuerpo pueda, independientemente, también hacer una funcion vital, hasta respirar. Porque hay
chicos con lesidn cerebral que requieren, también, independientemente respirar, incluso por otros
medios mecdnicos para poder hacer. Por eso, lo que es vida independiente es bien ambiguo” (El)

“Un gran temor que tenemos, es el prever la independencia en la mayor adultez de nuestros hijos,
es un gran tunel de desconocimiento” (OH)

“La independencia, pues estd siendo variable porque me parece que al final del dia siempre vamos
a requerir todos de apoyo” (ES).

Algunos autores vinculan el término de independencia con el de autosuficiencia, entendiendo que
ambos términos implican la toma de decisiones, habilidades para administrar aquellos asuntos que
son propios y en general la propia vida de uno mismo. Esto involucra el confiar en los propios
recursos, esfuerzos, juicios y habilidades, con los menos apoyos posibles o sin requerirlos (Sandjojo,
et al., 2018). Tanto la independencia como la autosuficiencia se pueden consideran parte de la
autogestion, que hace referencia a ese proceso que permite a las PDI desarrollarse mediante la
adquisicién de aptitudes convenientes y los apoyos adecuados. Este concepto va mas alld al potenciar
a la persona su capacidad para representarse a ella misma, realizar elecciones y tomar el control
sobre su propia vida (Browder y Shapiro, 1985). Por lo tanto, la autogestion también incluye
autodeterminaciéon que tal y como nos muestra Shogren et al., (2015, p.258) es: “una caracteristica
disposicional que se pone de manifiesto cuando la persona actla como agente causal de su propia
vida”. En este sentido, nos habla de tres dimensiones o caracteristicas esenciales que son: a) acciones
volitivas, que es actuar con autonomia y sin influencia indebida de terceros, es decir, prevalecen las
preferencias de la persona y se establecen; b) acciones agenciales, en este caso se habla de actuar
gestionando las propias acciones para lograr determinados objetivos, monitoreo y autorregulando
este proceso de consecucién de objetivos, es decir, se debe para ello dirigir las acciones hacia la
consecucién de los objetivos personales (autodireccion), regulando el proceso de accion, toma de
decisiones y resolucién de problemas en funcién de los obstaculos que vayan apareciendo en el
proceso (autorregulacién), y a su vez, pensando en las diferentes opciones de accién para superar los
posibles obstaculos en la consecucién de los objetivos (pensar alternativas); ¢) creencias de control-
accion, es decir, que exista un conocimiento sobre las propias capacidades y habilidades que se
requieren para alcanzar determinados objetivos como con el empoderamiento y el control de las

186



expectativas y considerar el sentimiento de realizacién personal que las acciones tienen para la
persona (autorrealizacion) (Vicente, et al., 2018). Estos componentes son los recogidos en la Teoria
de la Agencia Causal de Shogren et al., (2015) asociadas a sus equivalentes en el marco de Teoria
Funcional.

Tabla 16.

Dimensiones de autodeterminacion y teorias asociadas

Teoria de la Agencia Causal Teoria Funcional

Dimensiones Subdimensiones Dimensiones

e Autonomia

Acciones Volitivas Autonomia

e Autoiniciacién

e Autodireccidn

Acciones Agenciales ¢ Autorregulacion
e Pensar en alternativas

Autorregulacion

e Empoderamiento

Empoderamiento
Creencias de Control-Accion e Autorrealizacidon

Autorrealizacion
e  Control de expectativas

Nota. Recuperado de Vicente, et al. (2018, p. 10)

Me detengo en estos conceptos porque en ello subyace los comentarios de las madres y padres sobre
qué es laindependencia y cémo la entienden desde la vida de una PDI. De aqui deriva la complejidad
del propio constructo y las implicaciones que tienen, sobre todo y como hacen mencion las familias,
la variacién que existe cuando es una PDI. Es normal hoy en dia, que siga prevaleciendo la idea de
que la autodeterminacion es un logro dificil de alcanzar en las PDI, no obstante, los intensos
movimientos por parte de las PD, familias y OSC, los cambios y la inclusion que se ha dado por la
CIDPD han sido el detonante para afirmar que la conducta autodeterminada se puede promover y
desarrollar si se ponen en marcha los apoyos adecuados y las estrategias de intervencion adecuadas.

“Yo creo que todos pueden llegar a ser autonomos, si, cualquiera. Inclusive cualquier chavo regular
va a necesitar apoyo en algun momento o apoyo emocional, espiritual, el de su pareja, el de su perro,
el de la nani que le limpie la casa porque es super trabajador y es super independiente, pero necesita
quien le limpie la casa, y entonces todos vamos a necesitar un apoyo. En nuestro caso serd
auténomo, a lo mejor llega un poco mds planeado y nos lleva un poco mds de tiempo” (1))

En ocasiones, la independencia puede verse como un continuo, donde existe una dependencia total
en un extremo y una completa independencia en el otro (Aldridge, 2010). En los relatos nos muestran
como la independencia es variante y como cambia en todas las personas a lo largo de la vida
atendiendo a las diferentes areas.

En este entramado otro elemento importante que interfiere en la vida independiente respecto a las
familias va mas alla de que sea una PDI, sino el tipo de discapacidad y los niveles de apoyo que
requiere la persona para lograr esa independencia.
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“Siempre vas a estar pendiente de todos los hijos sean regulares o con capacidades diferentes,
siempre. Pero, en el caso de ellos, pues es un poquito mds, ¢no?” (LP)

“Cualquier hijo te modifica la vida, pero una persona, un chavo, un hijo con discapacidad, te la
modifica tres veces mds” (RH)

“Y si fuera de verdad, un chavo regular, pues podria hacer lo que se le dé su gana, pero no lo son.
Entonces, no es ponerse de victima, decir: es que espero que algun dia, quiero regresar a mi vida
natural. No, no es eso, no es el egoismo, pero lo que si sientes como papd de una persona con
necesidades muy especiales, apoyos muy especiales, todos los necesitan, pero ellos lo necesitan
mas” (PT)

“Aqui en este grupo, estamos gente mds parecida de lo que serian los papds de una escuela de nifios
regulares. Los papds alld son una locura, porque estd la mamd que no lo va a soltar nunca, la mamd
que quiere que sea..., el papd que ya lo hace abogado, esto es otra cosa. Nosotros estamos mds en
el camino, en la idea de ver por nuestros hijos. En una escuela regular estdn mds por ver, lo que cada
quien su locura. Pero en este caso, vida independiente de los chavos, no dejar fuera, asi como tienes
el diagndstico clinico, ya hablamos, psicosocial, socioecondmico, el de los papds o responsables, si
es que no hay papds, de cada uno de los chavos hasta donde quieren o no, hasta ddnde van a dejar
ono” (IL)

“La atencidn especifica en cada etapa. Estar muy atentos a lo que estdn atravesando. En un hijo con
discapacidad debemos de estar atentos” (PS)

“Cuando hablamos de vida independiente, todas, todos. Yo creo que con hijos con cierta
discapacidad, pretendemos que lleguen a ser independientes como cualquier persona normal ino?
Entonces todos los pasos que pueden ir dando, este poco a poco para ellos y nosotros. jEs una gran
alegria y una tranquilidad de que puedan desarrollarse asi!” (L))

Los padres difieren en la atencidn prestada entre hijos/as con discapacidad e “hijos regulares” como
hacen mencién. Haciendo entender que hay que brindar un acompafiamiento mas cercano a lo largo
de su vida a la PDI. Esto tiene consecuencias en la dindamica familiar que se observa a través de un
trato diferenciado, mas intenso, a lo largo de la vida y con expectativas diferentes, que no solo se
sittan en el hijo/a con discapacidad, sino que esta experiencia compartida afecta a todo el
funcionamiento familiar. Las madres y padres incluso se diferencian de aquellos que no tienen
hijos/as con discapacidad ante la perspectiva que proyectan en la vida de sus hijos/as y ese desarrollo
paulatino, pero de logros constantes desde las pequefias cosas.

Es importante destacar que las madres y padres expresan estos cambios entendiéndolo como una
parte diferencial en sus vidas, que no radica desde lo negativo de la discapacidad sino desde la
promocion de los apoyos. A su vez, coincido con Reichman, Corman y Noonan (2008) al entender que
hay un amplio horizonte de elementos positivos que viven las familias con alguna PD. Entre ellos, las
madres y padres expresan la mayor conciencia que hay entre los miembros de dicha familia, la fuerza
interior que existe en estos nucleos, la cohesion familiar y el fomento de las conexiones con grupos
identitarios. Respecto a la parte negativa, ya se ha hablado de los costos financieros, aqui también
nos expresan esas demandas fisicas y emocionales, asi como las complejidades logisticas en la crianza
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de un hijo/a con discapacidad y otro aspecto que preocupa a los padres que tienen varios hijos/as es
la diferencia de trato.

“Los que tenemos varios hijos, también los padres luego pueden caer en que como tienes a este hijo
con discapacidad, te vuelcas por las necesidades de éste y no es que se te olviden los otros, no se te
olvidan obviamente. Pero si causa muchas veces conflicto con los hijos, con los otros hijos porque no
fue la misma atencion porque son cosas que ellos perciben, no es que tu no lo hayas hecho” (LP)

“Porque de repente te enteras que tienes un hijo con discapacidad que tienes que darle una equis
cantidad de tu tiempo y de tu todo. Y ese tiempo y todo lo descuida, a los demds, a los otros hijos.
Entonces, yo creo que también habria que tomarlo en cuenta” (AA)

Pese a todo, los impactos mas relevantes probablemente dependerdn del tipo de discapacidad y la
intensidad de apoyos que la persona requiera, asi como de los recursos fisicos, emocionales y
econdémicos de la familia y los recursos disponibles.

“Vida independiente con PD, también depende mucho, de qué tipo de discapacidad estamos
hablando, pero eso seria como algo muy personal, en cada una de los chicos y de las chicas” (ST)

En este sentido, las familias tienen claro que un objetivo para su propia vida es lograr la vida
independiente de sus hijos/as con discapacidad, entendiendo que siempre van a requerir apoyos y
aungue el camino va a ser el mismo los pasos van a ser diferentes.

“Y yo, pues realmente no me siento atado a nada, o sea, es otro hijo mds, que necesita un poco mds
de ayuda, pero mi trabajo es hacerlo independiente y el que tenga sus propios objetivos y que sea
feliz en esta vida, con lo que le toco, asi es. Y eso fue lo que le tocé” (AD)

“Con los hijos con discapacidad, no estamos preparados, no estabamos preparados para recibir a
un chico con x discapacidad. La hemos aprendido, la hemos enfrentado, confrontado y hemos
aprendido en el camino, como ellos, junto con ellos y de la mano. Y esa mano, yo siento que no la
vamos a soltar nunca, porque requieren de nuestro apoyo, esto quiere decir que les tenemos que
brindar todos aquellos elementos, pautas y de mds que requiera cada uno de nuestros chicos para
que vayan creciendo, madurando dentro de su discapacidad, adquiriendo hdbitos, adquiriendo
habilidades, adquiriendo la posibilidad de discernir, a su nivel de autogestionarse, de
autodeterminarse, pero tenemos que ir dando los elementos y caminar con ellos” (RF)

Sin embargo, el derecho a vivir de forma independiente no solo debe proveerse por parte de las
familias, sino que para dar efectividad a este derecho se requiere condiciones de igualdad con las
demas personas respecto a las opciones y a ser incluido en la comunidad. Aqui juega un papel muy
importante el estado ya que debe adoptar las medidas efectivas para facilitar que todas las PD
independiente del tipo y nivel de apoyos gocen sin restricciones de este derecho y se incluyan y
participen plenamente en la comunidad. Por lo tanto, en el Art. 19 de la CIDPD se abarca el derecho
a vivir de forma independiente, que atiende la dimension individual, como un derecho a la propia
emancipacion sin ver negados accesos ni oportunidades; y a ser incluido en la comunidad, como una
dimensidn social, es decir, un derecho positivo a crear entornos inclusivos.
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Consecuentemente, las PDI tienen mas dificultades para comprender, aprender o relacionarse, como
consecuencia de las barreras que le ponen el entorno. En entornos mas inclusivos con las
adaptaciones y apoyos necesarios una PDI puede participar como uno mas, sin embargo, se requiere
gue estos apoyos sean individualizados y adaptados en el tiempo vy al lugar. Pero en el dia a dia, estos
entornos inclusivos se pueden establecer con pequefios cambios por parte de la sociedad. Por
ejemplo: dirigiendonos a la PDI y no a su acompafante, intentar no usar frases largar, confusas o con
tecnicismos, utilizar un lenguaje sencillo y claro, no tratar a las PDI adultas de forma infantil, ni en sus
nombres ni en la forma en la que nos expresamos, dar tiempo para responder las preguntas o dejar
hablar si intervenir por la PDI, ofrecer el apoyo a la PDI solo cuando es necesario o la persona lo pide,
anticipa en la medida de lo posible lo que va a ocurrir, entre otros (Plena inclusién, 2020). Estos
pequefios cambios que vienen del compromiso de todos suponen un cambio significativo en el
desarrollo de entornos inclusivos por parte de la sociedad.

Asimismo, el papel de los gobiernos es esencial e indispensable , ya que se requiere de su papel para
que enfaticen la crecacion de politicas y legislaciones existentes que permitan y promuevan la
eliminacién de las barreras fisicas e institucionales que permitan la participacién plena e igualitaria
de las PDI en la comunidad. Por consiguiente, México tiene el deber de crear entornos inclusivos en
los que exista como derecho un desarrollo a partir del disefio universal. En el caso de las PDI, se
requiere de una comprension mas sencilla de documentos y elementos que se encuentran en su dia
a dia, la cual se puede solucionar con la lectura facil. Sin embargo, se requiere de sensibilizacion y
concientizacion social y a nivel gubernamental que potencien estos cambios.

Figura 23.

Art.19 de la CDPD: derecho a vivir de forma independiente y ser incluidos en la comunidad
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Ahora bien, las madres y padres hablan de las multiples barreras que se encuentran en su dia a dia
que impiden el ejercicio de este derecho. Estas se acenttan cuando la PDI cumple la mayoria de edad,
pero se trata de una intrincada configuracién que se va proyectando a lo largo del ciclo vital de la
persona. Esto implica la negacion de derechos bdsicos que tienen consecuencias en el desarrollo y
las oportunidades en la vida de la persona. El CDPD ha constatado avances en la aplicacidon del Art.
19 durante la ultima década, pero también observa un desequilibrio entre los objetivos y el espiritu
del mismo vy el alcance de su aplicacion. Entre las barreras que persisten y que recalcan a través de la
observacion N.5 (2017, pp.3-4), son las siguientes:

a) La negacién de la capacidad juridica, ya sea mediante leyes y practicas oficiales o de facto
por la sustitucién en la adopcion de decisiones relativas a los sistemas de vida;

b) Lafalta de adecuacién de los sistemas de apoyo y proteccion social para garantizar una forma
de vida independiente en la comunidad;

¢) Laausencia de asignaciones presupuestarias y marcos juridicos adecuados para la prestacion
de asistencia personal y apoyo individualizado;

d) La institucionalizacién fisica y reglamentaria, también de nifios, y todas las formas de
tratamiento forzoso;

e) La falta de estrategias y planes de desinstitucionalizacion y la continuacidon de las inversiones
en instituciones de prestacion de cuidados;

f) Las actitudes negativas, los estigmas vy los estereotipos que impiden que las PD sean incluidas
en la comunidad y accedan a los servicios de asistencia disponibles;

g) Lasideas erréneas sobre el derecho a vivir de forma independiente en la comunidad;

h) La falta de servicios e instalaciones disponibles, aceptables, asequibles, accesibles vy
adaptables, como transporte, atencién de la salud, escuelas, espacios publicos, viviendas,
teatros, cines, bienes y servicios, y edificios publicos;

i) La ausencia de mecanismos de supervision apropiados para asegurar la aplicacién adecuada
del articulo 19, incluida la participacion de organizaciones que representan a las PD;

j) Laintegracién insuficiente de la discapacidad en las asignaciones presupuestarias generales;

k) Una descentralizacién inapropiada, lo que da lugar a disparidades entre las autoridades
locales y a la desigualdad en las posibilidades de vivir de manera independiente dentro de la
comunidad en un estado parte.

Por lo tanto, cuando hablamos de vida independiente no se limita a la eleccién de cémo, donde y con
quién vivir sino que va mas alla, ya que abarca la inclusién desde la comunidad. Para ello se requiere
de un sistema de apoyos que atienda a las necesidades individuales de la persona, su contexto e
intereses. A su vez, se debe proveer a la PDI de alternativas accesibles para que pueda decidir y los
recursos tanto materiales o econdmicos necesarios.

“Nosotros nos planteamos un futuro muy especifico, porque somos humanos y tenemos esas
expectativas y esos suefios. Y cuando sabemos que tiene una discapacidad, nos enfrentamos a un
gran reto como padres y los chicos se enfrentan dia a dia a sobrevivir, porque es lo que hacen
nuestros hijos, increible, ¢no? Sobrevivir asi, pero ellos sobreviven ante las circunstancias normales
de la sociedad. Realmente ellos son los campeones, realmente ellos al enfrentarse a mayores retos
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ante la sociedad, en ese sentido para mi, son mds independientes que nosotros, porque nosotros
estamos dependiendo de una expectativa” (PO)

Por lo tanto, se plantea la vida independiente como un aspecto vital importancia de las PDI, ya que
representa un conjunto de derechos que va desde el poder de eleccién, decisién y libertad que es
relevante en la configuracién de la identidad v la propia vida de la persona (Townsley, et al, 2010;
FRA- European Agency for fundamental rights, 2012; Inclusion international, 2012). De aqui radica la
importancia de la accesibilidad, el disefio universal y el desarrollo de las mismas oportunidades que
el resto de ciudadanos, eliminando los prejuicios y estereotipos existentes, asi como aquellas ideas
proyectadas de un paradigma Asistencial y/o Médico, y les permita a la PDI desarrollarse, participar
en la comunidad con CV. Siguiendo los pilares que constituyeron la filosofia del MVI (Morris, 2004):
toda vida humana tiene valor, cualquier persona puede tomar decisiones, las personas
independientemente de su discapacidad tienen derecho a ejercer control sobre sus vidas y a
participar de forma plena en la sociedad.

Sin embargo, para lograrlo se requiere de la eliminacién de barreras y consideracion de las demandas
de la propias PDIy sus familias. En la configuracién de las demandas de este grupo de madres y padres
y en consonancia con las establecidas por la Observacion N.5 del CIDPD y Morris (2004), las
concretamos en: educacién y formacién inclusiva, viviendas adaptadas y accesibles, sistema de
transporte accesible, pleno acceso a la comunidad, igualdad de oportunidades para trabjar,
accedibilidad y disefio universal, ayudas técnicas, asistencia personal, defensa y ejercicio de sus
derechos, autodeterminaciéon y autonomia, sistema de apoyo individualizado y un sistema de salud
apropiado.

Esto quiere decir que vivir de forma independiente implica tres elementos claves que van desde el
derecho a tomar sus propias decisiones, contar con un servicio de apoyo individualizado y la creacion
y puesta en marcha de servicios inclusivos en la comunidad con la misma igualdad de oportunidades
que el resto de la poblacién (Commissioner for human rights, 2012).

7.3.2 Toma de decisiones

Como hemos hecho alusién, el hecho de poder decidir es de gran relevancia, ya que esta opcion
implica tener control y eleccién en la vida de cada persona. No obstante, esto va unido a los apoyos,
si bien, se debe tener en cuenta que estos deben ser individualizados y que propicien que los mismos
reflejen nuestra voluntad y las propias preferencias. En el caso de las PDI siguen sometiéndose a
medidas que restringen su vida y su derecho a tener control sobre su vida, bajo procedimientos que
limitan la toma de decisiones. Bajo la negacion de este derecho van inmersos los estereotipos y
prejuicios que atienden a los discursos de proteccion e intereses superiores. En este sentido, cabe
destacar que sigue existiendo la idea de que la PDI no puede tomar decisiones ni expresarlas y tal y
como hace mencién Inclusion International (2014): “el prejuicio contra las PDI hay mucho mas que
una actitud paternalista: hay una falta de reconocimiento de su condicion humana y de persona”

(p.19)

Para tener una mayor claridad en el tema vamos a iniciar con una figura que representa las redes
establecidas a través del programa ATLAS.ti, a partir de los didlogos de las madres y padres respecto
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a la toma de decisiones de sus hijos/as. Esta figura contiene todo el recorrido que se hace en este
punto y se aborda tanto la parte tedrica como los aportes de las madres y padres.

Figura 24.

Red de toma de decisiones
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Aqui juegan un papel relevante las familias, ya que su rol facilitando o no facilitando, es el que va a
propiciar oportunidades de desarrollo e independencia o por lo contrario dependencia. Respecto a
las madres y padres, manifestaron algunos aspectos en lo referente a la sobreproteccién de sus
hijos/as con discapacidad intelectual.

“Quisiéramos, efectivamente, que pudieran ellos, tener la libertad de autodeterminar lo que quieren,
vivir con quién quieren, como quieren y hacer lo que les dé la gana; La normalidad te marca que no,
que no es tan posible, y si es. Todo es posible en esta vida, pero no es tan fdcil. Siempre vas a tener
que estar monitoredndolo, siempre vas a tener que estar disponible, por lo menos, asi lo siento yo.
Siempre me siento que tengo que estar disponible para ayudarlo en cualquier momento que lo
necesite. Pero, en el dia a dia, te vas dando cuenta que hay muchas cosas que necesitan, aunque no
te las pidan, no te piden el apoyo” (TM)

“Que se voltee tu hijo y te diga: Pa, ya me voy, (A ddonde, mijo?, A la tiendita. Y, ¢ Cudnto te tardas?
Préndeme tu ubicacion del teléfono y yo te espero aqui” (MC)
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“Seria irresponsable pensar que no van a necesitar y que cada vez van a ser mds independientes y
que cumple con los objetivos minimos de vivir solos, de hacer sus compras. No nos engafiemos,
siempre van a requerir mds. No sé cudnto, un poco, menos, mucho, pero siempre van a requerir mds
ellos y nosotros, también” (CP)

“Porque encendio la estufa y puso aceite, ya iba a preparar el desayuno para las dos. Sin embargo,
yo sé que, para manejar la estufa, para manejar todo lo que se requiere, pues aun necesita
orientacion, é¢verdad? Entonces, dije ahorita no es momento. Sin embargo, si tiene ese tipo de
iniciativas. Pero de que va a requerir apoyo va a requerir apoyo, en esa parte de orientacion” (IH)

“Somos incapaces como madres o padres de sacar a los muchachos, de echarlos a volar y eso tiene
una consecuencia” (AH)

“Si me gustaria plantear, que en esta independencia, en esta vida independiente que yo creo que
puede ser totalmente plena, pues en el caso de X, para mi una condicion es que no tenga hijos porque
creo que no puede hacerse responsable de ellos” (PP)

Cuando hablamos de parternalismo nos referimos a las acciones o las decisiones que tomamos por
otra persona. En cierta medida entendiendo que estas son un beneficio para la PDI, aunque esto no
sea lo deseado por la misma y condicione a cambios en su proyecto de vida o consecuencias no
directas que perjudiquen a la persona. Esta palabra que deriva del latin, concretamente de la palabra
latina padre, se entiende como la decisién que toma un buen padre por su hijo/a. Entonces, esto
esclarece que todas aquellas acciones que van en contra del beneficio de la otra persona no pueden
ser consideradas paternalistas. Por lo que aquellas acciones que son elegidas y realizadas en beneficio
del médico, el sistema de salud o con intenciones mixtas no son paternalistas, sino simplemente
coercitivas (Grill, 2012).

Como podemos observar a través de las intervenciones, los padres manifiestan la necesidad de estar
con sus hijos/as a lo largo de su vida porque ven indispensable que necesiten de terceras personas
para realizar ciertas tareas. Incluso algunos padres hablan de un “monitoreo”, “sequimiento”,
“control” a lo largo de su vida que les permita constatar que todo va bien o es consecuente a lo que
ellos consideran idéneo para la vida de sus hijos/as. Saben que en cierta parte estas limitaciones que
se plantean para la vida de la PDI son fruto del miedo o temor que proyectan de ideas de antiguos
paradigmas que los limitan en el desarrollo de actividades basicas.

“Yo creo que es de responsables, de nuestra parte pensar que no van a ser independientes. Esto no
tiene nada que ver con que, si son capaces, que les damos la libertad para sus decisiones, que no los
tratamos diferente. No, no tiene que ver nada con eso. Nuestro amor de padres nos da suficientes
herramientas como para tratarlos de igual a igual, para festejar los actos, o sea, todo eso dejémonos
de lado, eso es para nosotros, pero seamos realistas” (CP)

Las madres y padres incluso hablan de una codependencia, es decir, se produce una preocupacion
excesiva por el bienestar en la vida de su hijo/a, involucrdandose a tal nivel que se olvidan de si mismos,
de sus propias necesidades, incluso de su propia vida. Por consiguiente, manifiestan esta
codependencia en el sentido de la necesidad de vinculacion con los problemas que rodean la vida de
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sus hijos/as y la necesidad de estar vinculado a las dificultades que se le manifiesten para ayudarlo o
hacerse cargo de estos problemas.

Expresan en todo momento una relacion més estrecha con su hijo/a con discapacidad intelectual con
un alto grado de implicacidon en la vida de ambos, que abarca en gran medida |la parte emocional y
muchas veces con escasos limites.

“Yo me di cuenta que esta simbiosis que tenemos con nuestros hijos, este enlace tan fuerte que
tenemos con ellos, ellos con nosotros y nosotros con ellos, también” (GG)

“No sé si sea el caso de todas, pero si yo noté que conmigo hay una cosa, asi que me dicen mis hijos:
mama estdn cafiones. Pues si, i por qué? Pues, porque hemos vivido 37 de afios juntos, el dia a dia y
hemos llorado y hemos hecho todo juntos, que no es lo mismo que con ustedes que hay una gran
conexion, pero hablamos de otras cosas” (GP)

Por lo que nos encontramos ante un reto peliagudo ante la persistencia de paradigmas que limitan
la toma de decisiones y relaciones construidas sobre estas mismas bases donde predomina una
actitud paternalista. Por ello se promueve un cambio, no solo dirigido a las madres y padres, sino a
toda la sociedad, donde la responsabilidad radique no en cuidar a la PDI sino en facilitar, con la
finalidad de ser agentes de cambio en la mejora de su autodeterminacién. Me quiero detener en una
cita de Tamarit (en Verdugo y Jordan de Urries, 2001) que resume la estructura de la sociedad que
hemos construido:

Hemos creado estructuras y servicios para las PDI, para defenderles frente al mundo, para
prepararlos para el mundo, y se nos van los dias y sus vidas constrefiidos por las mismas estructuras
salvadoras (...) y lo hacemos por su bien, para prepararles para una vida que al final no les dejamos
vivir, pues no tienen voz y poder para decidir, para elegir, para guiar su existencia en medio de este
complejo mundo (...) (pp. 1-2)

Por lo que el tratamiento de las PDI desde una actitud paternalista o de excesiva proteccion viene
justificado de la mano del tratamiento tradicional de las PD desde la teoria de los derechos, aunque
esto genere sobreproteccion y restrinja la vida de la PD. Partiendo de lo expuesto, concretamos que
desde el discurso de los derechos las PDI parece no tener cabida, ya que en vez de ser tratadas como
sujetos de derecho son consideradas objetos. Tal y como hace mencion (Cuenca, 2012,): “Las PD
suelen ser tratadas en la teoria de los derechos como objetos morales, como recipientes pasivos que
merecen atencion, asistencia y cuidado, pero no como agentes morales activos que merecen poder
elegir y desarrollar sus propios planesy proyectos de vida” (p.113). Este planteamiento sitla a las PD
en una categoria diferente donde estan los capaces e incapaces, y aunque tienen atribuidos derechos
estos no son justificados desde la idea de dignidad humana sino como fruto de esos sujetos que si
que tienen la capacidad para tomar decisiones. De esta forma se justifica en cierta forma la toma de
decisiones por parte de terceros, acerca de los planes y proyectos de vida de las PDI, sobre la base
de su mejor interés al ser una medida satisfactoria sobre la base de la dignidad humana, aun no
siendo lo que desea la persona e incluso atentando contra sus propios intereses, ideales o valores.

Por este motivo todas las relaciones de interdependencia deben estar presididas por el respeto de la
identidad de la persona y desde la teoria de los derechos se debe reconocer y valorar esa
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dependencia y ofrecer parametros para que la misma se articule no como una forma de restringir la
autonomia, sino de potenciarla (Cuenca, 2012).

Las madres y padres reflexionan sobre estas actitudes paternalistas o la excesiva sobreproteccién de
sus hijos/as con discapacidad intelectual, y ellos entienden la necesidad de ese cambio que propicie
una mavyor independencia y autonomia por parte de sus hijos/as.

“La que ha tenido que trabajar mds este proceso he sido yo, mds que mi hijo. Y a mi si me ha costado,
el soltar, el independizarme, como dicen, ese pequefio corddn que queda. Hacerlo mds delgado,
porque siempre va a haber una conexion, pero tratar de hacerlo un poquito mds delgado. Y pues,
como dicen ustedes, no estdn para saberlo, ni yo para contarlo, pero todos los hijos necesitan ayuda”
(AD)

“Entonces, en ese sentido pues realmente todos los hijos nos necesitan, efectivamente, pero es
nuestro trabajo. Y esa es mi opinion, muy personal, debemos ir adelgazando esa linea, porque
tampoco yo me quiero sentir anclada o me quiero sentir esposada a mi hijo. ¢Si me di a entender? Y
eso no significa que no los ame con todo mi corazon y esté super orgulloso de cada uno de ellos y
que sean mis milagros, mis hijos, pero si ir acortando poquito a poquito, es ese cordon que me une
aél” (JG)

“Y pues si, porque tienes que ir haciendo tu vida independiente, ¢no? Y te vas dando cuenta, que van
pudiendo. No dejas de hacer tu vida, pero ese hilo hay que hacerlo mds delgado, porque no vamos
a estar para siempre, la gente que se queda junto a ellos, ven que tienen mds armas, digamos, ¢no?
y con esas armas los vas a apoyar a los que los apoyan” (LP)

“Hay que darles ese espacio también, hay que brindarles esas oportunidades. Confiar en ellos,
confiar en nosotros” (RJ)

“Entonces, yo a lo que los invito es, si trabajarlo en este momento, si apoyarlos, si darles la
oportunidad de crecer, de tomar sus propios riesgos en un momento dado también, porque de eso
se aprende y quizds se tenga que tropezar varias veces, pero pues nada. A veces, ninguno de nosotros
aprende a la primera” (1A)

“Tenemos que resolver primero nuestros problemas para poderlos ayudar a ellos, porque sino, creo
que a veces los podemos complicar mds y tenemos que estar muy conscientes de que vamos a
requerir de muchos recursos, o sea tenemos que estar constantemente en el diagndstico” (CP)

Las madres y padres subestiman la capacidad de la PDI, y en ocasiones no le tratan como un adulto.
Por ello, les dan la ayuda que consideran imprescindible, aungue en ocasiones esta exceda de la que
requiere la persona. Es decir, en ocasiones las madres y padres plantean un apoyo, pero en verdad
es un mecanismo de ayuda para dar respuesta a algo que ellos creen que requiere de ser atendido.
Sin previo preguntar a la PD y atender a las necesidades, capacidades y contexto de la misma.

Por lo tanto, es habitual que los progenitores, familia y el contexto en general subestimen las
capacidades de la PDl y se tiende a llevar a cabo acciones que lo sobreprotegen aunque no requiera
de esa proteccion. Esto es lo que se conocen como paternalismo, y las madres y padres manifiestan
como un hecho en la vida de sus hijos/as con discapacidad intelectual. Ven la necesidad de
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transformar estas acciones que Unicamente limitan, sin embargo, lo contemplan como un proceso
dificil debido a las incertidumbres que diferentes situaciones se les presenta.

Entonces no se esta considerando a la PDI como persona auténoma en el momento que se toma
decisiones de cualquier indole sin contar con su opinion. Esto se fundamenta en creencias erréneas
gue tienen como origen la sobreproteccion y tiene consecuencias graves en la persona ya que reduce
la autonomia y la capacidad de la PDI.

“Hay que separarlo muy bien; la problemdtica no es como nos proyectamos, todas nuestras
frustraciones, todas nuestras inquietudes que las trasladamos muy fdcilmente, nos proyectamos,
transmitimos y lo que ellos requieren para tener o acceder a una vida, entre comillas, lo mds
independiente” (1J)

“Exponencial o poder capitalizar los avances y sequirlos acompafiando a esta vida independiente
para que vayan adquiriendo mayores capacidades, mayores conocimientos y pueden entonces ir
mds rdpido esa independencia o abarcar mds dreas de la vida independiente” (El)

“Acercamiento constante, no quiero decir vigilancia, pero esa constante atencion de poder
determinar permanentemente cudles son esas necesidades y como van evolucionando, para poder
nosotros reaccionar en la medida de lo posible. Ahora, yo creo que con muchos principios y muchas
reglas para nosotros mismos como padres, porque puedes caer en vicios de demasiada proteccion,
de perder, de quitarles libertad...” (TS)

“Los limites entre el respeto, la libertad y el proteccionismo son tan delgados en los amores paternos
que a veces cometemos errores enormes. Entonces, yo creo que es ahi donde nos tenemos que
detener” (OT)

“Me he dado cuenta, también de cosas, de detalles increibles con X, que yo no sabia que no podia
hacerlos, los daba por hecho, porque la rutina, el trabajo me llevaba a eso y es funcional” (PL)

Las madres y padres entienden que el derecho a tomar sus propias decisiones y tener control de su
propia vida es crucial para todas las personas. Si bien, estan tan acostumbrados a participar en la vida
de sus hijos/as con discapacidad intelectual de forma tan directa e incluso se podria decir que, de
forma intrusiva, que sienten la necesidad de cortar ese lazo, de generar ese vinculo desde la
confianza, el respeto incluso de la dignidad al riesgo que le permita a cada persona desarrollar su vida
tal y como quiera y, por lo tanto, su identidad.

Consideran a su vez necesario el desarrollo de medidas de apoyo individualizadas que permitan a las
personas tomar la mejor decisidon de acuerdo con sus intereses. Es decir, las madres y padres, pero
también la sociedad y el estado deben adoptar las medidas pertinentes para proporcionar acceso al
apoyo que puedan necesitar las personas para decidir. Como consecuencia, no se puede negar a
nadie el derecho a decidir solo por el hecho de que necesita ayuda para hacerlo.

Consideramos necesario detenernos y profundizar en el derecho a decidir, entendiendo que abarca
todos los aspectos que ondean en nuestra vida, desde las decisiones sobre la vida personal, sobre la
salud, asuntos econdmicos y bienes (Inclusion international, 2014). Todos desde el mismo nivel de
relevancia es importante la intervencion de la persona para la toma de la decisién.
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Tabla 17.

Tipos de decisiones

Tipo de decision

Acciones

Vida personal

- Decisiones cotidianas (cuidados personales, ropa que usamos,
lo que comemos, con que nos divertimos...)

- Decisiones personales mas profundas (tener pareja, casarse,
decidir que estudiar, donde queremos vivir, qué tipo de trabajo
gueremos hacer...)

Salud

(o]

O
O
O

- Poder entender y recibir informacion sobre:

Prevencion de enfermedades

Sus problemas de salud

Intervenciones médicas

Recetas médicas y productos farmacoldgicos

Asuntos econdmicos y bienes

(o]

o O O O

- Decidir donde y con quién quieren vivir
- Tener el control de su propio dinero y decidir como gastarlo:

Tener acceso a pensiones

Recibir herencias

Poder administrar asuntos econdmicos

Poder firmar contratos (Ej. Alquiler o contratos)
Poder adquirir una tarjeta bancaria o un crédito

En cada una de estas esferas de la vida, las decisiones que tomamos en nuestra vida se concretan de

manera informal, mientras que otras exigen mecanismos formales o juridicos.

Tabla 18.

Mecanismo formales o juridicos en la toma de decisiones

Esferas de la vida

Informales

Formales o juridicas

Decisiones sobre la salud

Actividad fisica, dieta, higiene, Procedimientos médicos,

fumar, control de la natalidad,

etc.

recibir tratamiento, etc.

esterilizacion, consentimiento para

Decisiones sobre asuntos
econémicos y bienes

Gasto de dinero, preparacion de Cuentas bancarias, testamentos y

presupuestos

sucesiones, inversiones, crédito

Decisiones sobre la vida
personal

Ddénde vivir, relaciones, trabajo,
educacién, participacién

ciudadana

Vivienda (alquilada o comprada),
contratos de trabajo, voto

Nota. Recuperado de Inclusion international (2014, p.25)
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Cuando se hace mencidn a las decisiones formales o juridicas se refiere a las pruebas tradicionales
para determinar la capacidad de una persona o de su aptitud para tomar decisiones atendiendo a
tres cuestionamientos: ¢comprenden la informacion relativa a la decision?, icomprenden las
consecuencias posibles de la decision?, épueden comunicar su decision? Este tipo de pruebas que
niegan la CJ a las PDI son utilizadas por los tribunales, pero también son usadas por entidades
bancarias, médicos, empleadores, etc.

Al plantear la toma de decisiones de las PDI, la linea es tan delgada entre lo que se cree que es apoyo
y lo que es en realidad tomar la decision por la persona, que se produce la negacién automatica de
ciertos derechos. Incluso existe coincidencia en la negacion de ciertos derechos que consideran un
peligro o irresponsabilidad por su parte si se les da ampliamente a las PDI. Entre ellos destacan de
forma unisona el hecho de no tener hijos/as:

“Si me gustaria plantear, que en esta independencia, en esta vida independiente, yo creo que puede
ser totalmente plena, para mi una condicion es que no tenga hijos porque creo que no puede hacerse
responsable de ellos” (ND)

“Yo también coincido con que no podria ser papd y mucha gente me ha preguntado y no lo vas a
operar y ese es un tema, jay, qué horror! No, que la verdad yo creo que ahorita también algunas de
las mamdas que estdn aqui presentes. Mamds de nifias con discapacidad que las han operado para
no tengan bebés entonces digo, bueno no es exclusivo de la mujer. También, no nada mds las mamds
tienen que operar a sus hijas para que no tengan bebés, también esto tendria que ser
responsabilidad del hombre. Sin embargo, como que es un tema que la verdad, que si me da un
poquito de miedo, no lo tengo muy claro. Y este, yo diria que no, quién soy yo para decir que no, no
sé la verdad. A mi ese es un tema, que lo tengo ahi todavia pendiente” (TG)

“En el caso de X, ella pretende o ha manifestado el querer casarse y pues vamos con el tiempo. para
esto pues necesitaria, no sé bueno primero encontrar a una pareja que se enamorardn y que
quisieran vivir juntos o que quisieran tener un noviazgo. Eso pues, me parece que bien vendria mds,
mads adelante, ino? Pero eso, el tener hijos, puede ser empezando que con ella no seria posible, que
por varias vias: una bioldgicamente y la otra en la responsabilidad de tenerlos, me parece que
primero ella debe ser responsable de que ella se maneje. Ya que controle su vida y bueno este,
dificilmente creo que pudiera ser responsable de otro chico” (ES)

De aqui radica un tema que se ha hecho presente en los Ultimos afios: |a esterilizacion forzosa de las
mujeres y nifias con discapacidad intelectual. Esta practica tiene una vinculacién directa con la
privacion de la CJ y es una negacion de los derechos de las PDI, y como consecuencia, una exclusion
de manera sistematica a los sistemas de atencion de la salud reproductiva y sexual, restricciones en
la eleccién de métodos anticonceptivos voluntarios, una focalizacion en la supresion menstrual, una
atencion deficitaria durante el embarazo y el parto, abortos involuntarios y negacién en el derecho a
ser madre (Fundacion CERMI Mujeres, 2018). Por lo que es necesario reconocer los derechos
reproductivos de las mujeres y nifias con discapacidad intelectual, su derecho a una vida en familia y
su derecho a disfrutar de una CJ completa que se reconozca en todos los ambitos de la vida.
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En este sentido, otra decisién que les manifiesta muchas dudas e incertidumbre, aunque la pueden
ver concretada con apoyos es casarse. Si aceptan que tengan pareja, incluso lo ven que algo natural
en la vida de sus hijos/as, pero el hecho de formalizarlo lo ven como un planteamiento a futuro que
podria ser posible, pero con ciertas condiciones.

“Pero hay una que es la mds complicada que es la emocional, la emotiva y la amorosa porque como
todos necesitan dos cosas: tener un trabajo que les guste. No un trabajo que les asignen, ¢si? y
encontrar también uno es muy complicado, un trabajo que les guste, donde se proyecten, etcétera.
Y la segunda es, cdmo van a interactuar para poder encontrar sus parejas. Porque como todo
humano necesita su pareja. Y eso es lo mds complicado porque los circulos se van cerrando cada vez
mds y ahi como que son temas en los que decimos: es demasiado personal como para meternos Y
también ahi se requieren apoyos” (TS)

“X se ha manifestado en que no quiere ni casarse, ni tener hijos. Lo cual me tranquiliza un poco, no
tiene esa inquietud, pero bueno, queda la posibilidad de que en algun momento cambie de opinidn
y surja esa necesidad” (PD)

“Su suefio seria el casarse y tener hijos porque él lo ha comentado, cno? Alguna vez, hizo un collage
en donde puso ahi algunas cosas y dijo que queria ser feliz, otra cosa dijo que queria ser papd y
formar una pareja. Entonces, yo eso lo veo como que es un deseo que tiene, quién sabe si lo pueda
llegar a lograr” (GT)

“XA es novio ahorita de XB, tienen seis afios de novios. Es una relacion que ha pasado creo que por
las etapas naturales. Desde todo color de rosa, hasta serios encuentros fuertes, juegos sexuales,
porque lo sé, porque XB es muy frontal, muy transparente y sin filtros el viene y me dice: mamda es
que yo la toqué, es que entonces ella... Excelente cosa, que a mi me da muchisima tranquilidad.
Hemos pasado por la etapa de me quiero casar, pero esto surgid cuando su hermano se caso.
Entonces, él obviamente se puso en el lugar del hermano y él iba a hacer la boda exactamente igual,
pero XB no se quiere casar. Entonces, en estos seis afios que tienen de relacion, han aprendido a
comunicarse. Y hoy por hoy, XB me dice: no, XA me dice que no estd lista para casarse y me dice que
no, no estamos listos para tener relaciones. Entonces, en cuanto a su vida sexual, creo que es muy
muy vdlida, pero por supuesto porque lo que tiene mal son los cromosomas, nada mds, si. Pero todo
lo demds le funciona extraordinario, y entonces yo creo que llegado el momento que XA diga ya
estoy lista, obviamente vamos a hablar todos y pues yo creo que viene una pldtica, cuando entre los
papds XB'y yo. Y darles el espacio necesario para que éstos suban, asi entonces en esa parte” (PA)

Otro tema que despierta dudas, aunque lo consideran parte de la vida de su hijo/a es la sexualidad.
Sin embargo, en la actualidad se concibe como derecho que las PDI tengan una vida afectiva y sexual
plena, saludable y satisfactoria, ya que es un aspecto para su bienestar y la CV de los mismos. Son
multiples los mitos que comprometen la sexualidad de las PDI y esto ha dado lugar a que a dia de hoy
sigan teniendo consecuencias en la vida de las personas.

Debemos concebir la sexualidad como un acto intimo entre personas, si bien, la necesidad de
informacién, formacion e incluso apoyos si lo requiere la persona, es clave para que se de la
satisfaccion con el mismo.
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“Entonces, si nos vamos por la parte de la sexualidad, pues el dia de mafiana si tienen una pareja, y
si quiere, si tiene esa posibilidad de vivirlo, pues adelante” (AA)

“En el en el taller de hombres de los viernes, lo siento muy distante, lo siento con falta de
comprension de lo que estdn hablando y se hablan de muchas cosas, sobre que es ser un macho,
estd bien, estd mal tratar mal a las mujeres” (FP)

“Deberia de haber una pldtica entre los papds de a ladrillo para pues darle los elementos necesarios
obviamente con la ayuda de CAPYS” (TO)

“La sexualidad. ¢Como se les va a preparar? ¢Como se les orienta en cuanto al manejo de su
sexualidad? Porque independientemente de las discapacidades, la sexualidad se desarrolla y se sigue
desarrollando a lo largo de toda su vida. Entonces, eso seria un punto, el trabajar, el ensefiarles el
manejo de su sexualidad a través también de la orientacion a los padres para poderlos apoyar” (RD)

Por consiguiente, el control limitado que tienen las PDI en sus vidas, a menudo no es fruto de la
sustitucién formal en la toma de decisiones, sino de politicas y legislaciones (Ej. Leyes relativas al
voto, matrimonio, politicas econémicas y sanitarias, etc.) e incluso cabe mencionar las propias
actitudes que vienen de la mano de los proveedores de servicios, familiares y otros actores en la
comunidad. Pero para tener un trato en plano de igualdad en la comunidad y visibilidad se requiere
que la PDI tenga control sobre su vida, es decir, pueda participar activamente y con rol protagénico
de todas las decisiones referentes a su vida.

“Cuando se habla de que pudo lograr algo independiente, ya sea, poderse asear a si mismo en algun
momento, por ejemplo. O poder tomar el transporte e ir a algun lado, o ir al trabajo, cumplir con un
horario, despertar solo, despertarse a la hora que tiene que despertarse; o sea con cualquier acto
de independencia, por mds; lavarse los dientes o caminar cuando eran chico, cuando pudo caminar.
Se vuelve un valor impresionante para los padres que saben lo que es que un nifio, logré sentarse o
caminar o gatear” (DR)

“Mi hija es muy independiente, en la forma personal todo lo puede hacer y todo lo maneja por ella
misma. Y, es mds, hasta como que me marca, gue yo no debo meterme en muchas cosas” (PP)

“La vida independiente como en cualquier persona depende mucho de los recursos que tengas.
Desde pagar una renta hasta acceder a una propiedad y una propiedad en la que también necesitas
aseo, necesitas o tu puedes hacer tu aseo, te puedes hacer de comer, necesitas un chofer o no
necesitas” (PC)

“Yo creo que la actividad fisica tiene que ser fundamental, requlada y constante y organizada.
Actividad fisica, actividad grupal, actividad académica” (ST)

“Una buena autogestora y ella fuera capaz de defender sus ideas, sus puntos de vista y obviamente
el llevar, que esa parte de ser responsable con ella misma” (IE)

“Yo ya conocia el programa de etapas de vida independiente, de departamento. Yo dije, este
programa es para mi, pero nunca le dije a X que fuéramos a ese programa, ni que en un futuro me
gustaria que estuviera ahi. Fue él, que una vez nos invito a desayunar a papd y a mama y nos dijo:
no me lo tomen a mal, yo los quiero mucho, pero yo quiero aprender a volar, yo quiero salir de la
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casa y quiero ser un muchacho independiente y tener una vida como la tiene cualquier otro. Yo, en
ese momento dije: bendito Dios, que salid de él, porque a lo mejor yo no hubiera sabido como
manejarlo, como decirle: hijo, ya tienes que volar, hijo ya vete, sin que lo tomara como que me
estorba, si quiero que te vayas. Entonces, salié de él” (1))

“Entonces, yo vivi hace dos afios, tuve que salir, al menos diez dias y se quedd solo, todos se iban a
trabajar. Claro, yo le dejé comidita congelada y todo para que no tuviera problema. Pero, él
preparaba su desayuno y su cena, sin utilizar estufas, a base de microondas, nada mds. Sin embargo,
y hizo todo perfecto, yo llequé y encontré el departamento perfectamente limpio, todos los dias
hacia su quehacer, sin ningun problema” (MT)

Pero para lograr esa toma de decisiones y su vida independiente se requiere de dar los elementos o
herramientas para que la persona lo logre. En este sentido los apoyos son claves para lograrlo.

“Hay que dar los elementos para que aprendan a manejar su sequridad, sobre todo del acoso que
puedan tener, en algun momento dado, dentro del dmbito del trabajo. Porque es un asunto que nos
concierne, que va, gue mds bien nos toco vivir esa experiencia” (RS)

“Entiendo que esta la vida independiente del hacer y otra del ser. Hoy por hoy, me estoy enfocando
en que X sea independiente en su ser, es decir, prepararlo exactamente para cuando no esté. Pero,
no exactamente, para que sea esta parte de que puedas hacer cosas, eso creo que es seguirlo
perfeccionando, es sequirlo pues ensefiando cosas que con él con el dia a dia, con la cotidianidad,
con aprender, ensefiarles a los imprevistos como podemos reaccionar, lo puede lograr” (PT)

“Que herramientas le dé para que ella sea una persona autdnoma, que maneje su dinero, que se
maneje ya sola, entre mds herramientas tenga, pues para mi es mejor” (CJ)

Por lo tanto, el derecho a decidir va mas alla de la eliminacion de la tutela o la sustitucién en la toma
de decisiones. Se requiere un cambio legislativo y de una sensibilizacién y concientizacién que
promueva la eliminacion de antiguos paradigmas que en la actualidad siguen siendo el reflejo a nivel
social y en las familias. Para ello se deben desarrollar mecanismos que promuevan la toma de
decisiones con apoyo donde la PDI sea el centro de todos los pronunciamientos que formen parte de
su vida. No negar la identidad de la persona y el hecho de desarrollar aquellas actividades que sean
de interés de la misma. Ya que no existe una jerarquia en los derechos y todos deben ser tratado en
igual de condiciones independientemente si la persona tiene discapacidad o no.

Por este motivo, las reformas legales deben ir acompafiadas de estrategias para el desarrollo de
apoyos en la comunidad y transformar los mecanismos de la toma de decisionesy a vivir y ser incluido
en la comunidad, para lograr la vida independiente y la autodeterminacién de la persona.

7.3.3 Calidad de vida

Entendemos la CV como un constructo social que en el campo de la discapacidad intelectual ha
adquirido una gran relevancia al ser influenciado por este paradigma. Desde el modelo Social de Ia
discapacidad y en conjunto con la influencia de la CV se busca la igualdad de las personas, que se
refleja en conceptos como la autodeterminacion, inclusion y empoderamiento (Morisse, et al. 2013).
Considerdndose una practica diaria donde los conceptos se traducen en tangibles acciones, las
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propias PDI, sus familias y profesionales que en multiples ocasiones se enfrentan a dificultades para

aplicar los principios de la CV.

A continuacién, para dar una mayor claridad a lo expuesto por las madres y padres se presenta la red

de contenidos obtenida a través del ATLAS.ti, junto con aportes tedricos que nos permiten dar un

mayor significado a lo establecido.

Figura 25.
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La evolucidn de este concepto en la ultima década ha sido notable y se puede encontrar esfuerzos

analogos referida a la CV de los individuos. Entre ellos nos podemos encontrar: a) la CV referida a
individuos (Cummins, 1996 ,2005 ; Felce y Perry, 1995, 1996, 1997 ; Petry, Maes y Vlaskamp, 2005
, 2007 ); b) la CV de la familia (Summers et al., 2005); c) la CV de la salud (Byrne-Davis, Bennett y
Wilcock, 2006 ; Rahtz, Sirgy y Lee, 2004; Taillefer, Dupuis, Roberge y LeMay, 2003 ); y d) la CV de las
personas mayores (Bowling y Gabriel, 2004 ). El trabajo de tantos afios hace se consolide en ciertos

parametros que nos apoyan a la hora de hacer la medicion de la CV basandonos en Verdugo et al.,

(2005, p. 2) los concretamos en la figura 26.
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Figura 26.

Pardmetros que nos ayuda a la medicion de calidad de vida

i Su naturaleza multidimensional que involucra dominios e indicadores basicos

Uso del pluralismo metodoldgico que incluye el uso de subjetivos y objetivos;

Disefios de investigacion multivariantes para evaluar las formas en que las
caracteristicas y las variables ambientales se relacionan con la calidad de vida

La incorporacion de la perspectiva de los sistemas que captura los multiples
entornos en los niveles micro, meso y macro; y

G P a4\

El aumento de la participacion de las PDI en el disefio e implementacion de
evaluacidn, investigacion y evaluacion orientadas a la calidad de vida.

Si bien, las situaciones respecto a la CV son tan variadas que Olsen y Schober (1992) examinaron
cuatro posibles situaciones que se pueden experimentar respecto a la CV de una persona: 1)
bienestar: satisfaccion con las condiciones de vida; 2) privacion: insatisfaccion con malas condiciones
de vida; 3) disonancia: insatisfaccion con las buenas condiciones de vida; y 4) adaptacion: satisfaccion
con las malas condiciones de vida. Suele surgir cierta discrepancia a la hora de abordar el concepto
de disonancia y adaptacion. Entendiendo por disonancia cuando la propia persona hace juicios
relativos a su propia situacién y cuando las condiciones mejoran, la insatisfaccidon no desaparece. En
este sentido, los autores hablan de la insatisfaccion asociada a estados psiquicos como por ejemplo
depresion o rasgos psicoldgicos que poco tienen que ver con las condiciones objetivas. Por lo que
estas condiciones mejoradas pueden conducir a una orden superior de deseos y nuevas
oportunidades para la critica y la insatisfaccién. La adaptacion, en cambio, puede ser utilizado por los
individuos para reducir el estrés en situaciones de cambio donde la situacién es dificil debido a las
malas condiciones y donde la presién social para aceptar las condiciones es muy alta (Janssen, et al.,
2005). No obstante, Olsen y Schober utilizaron estos parametros para las condiciones de vida en
situaciones de pobreza, un pardmetro mas objetivo que si nos referimos a las PDI, que es mas dificil
de definir.

Esto hace que nos detengamos en la practica diaria y la dificultad que presentan a la hora de convertir
en tangibles las acciones para aplicar los principios de la calidad vida, algo que han manifestado las
madres y padres, pero también recoge investigaciones de los propios profesionales (Morisse, 2013).
Tras lo manifestado por las familias se produce una discordancia entre la aplicacion de los principios
de CV, los cuales deberian conducir a condiciones ideales y resultados positivos con respecto a la
participacién social, la independencia y el bienestar, pero en multiples ocasiones esta en riesgo
porque impera de forma exclusiva el control. Este concepto de CV que se utiliza de forma comun en
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el campo de la discapacidad intelectual nos da una idea para ahondar en tres premisas relevantes.
Primero, tenemos que entender la CV dirigida por igual a todas las personas independientemente si
tienen discapacidad o no; en segundo lugar, se requiere medir la CV para comprender el grado en
que las personas experimentan un vida de calidad y un bienestar personal; y por Ultimo, la medicién
de la CV va a reflejar dos significados al respecto: lo que es entendido por todos los seres humanos
del mundo y lo que se ha convertido en valorado por las personas que viven sus vidas dentro de sus
entornos Unicos (Verdugo, et al. 2005). Estas tres premisas nos explican por qué la CV es un fendmeno
complejo a la hora de medirlo o evaluarlo.

Tras un largo recorrido en investigaciones de esta indole (Park y Alabama, 2002; Poston et al., 2003;
Cumins, 1996; Felce, 1997, Ferdinand y Smith, 2004; Gardner y Nudler, 1997; Gettings y Bradley,
1997; Hughes et al, 1995; Renwick y Brown, 1996 y la Organizacion Mundial de la Salud, 1995) se
concretaron las dimensiones de CV en (Schalock, et al. 2007): desarrollo personal,
autodeterminacién, relaciones interpersonales, inclusion social, derechos, bienestar emocional y
bienestar material. A lo hora de abordar con las madres y padres la CV de sus hijos/as con
discapacidad intelectual en base a la vida independiente se tuvieron en cuenta todas estas
dimensiones a la hora de considerar el bienestar de su hijo/a. Sin embargo, establecieron una
jerarquia en cuanto a lo que ellos consideran de mayor relevancia en la vida de las PDI.

Haciendo referencia a las intervenciones mostradas en los apartados anteriores podemos comprobar
como la autodeterminacion, bienestar emocional y material y el desarrollo personal encabezan para
las madres y padres esta jerarquia en el logro de la CV. También hacen referencia a las relaciones
interpersonales, derechos y la inclusién social pero con menos relevancia y respecto al bienestar
fisico a penas se hace mencidén, si bien las madres y padres cuyo hijo presenta a mayores una
discapacidad fisica lo ven como un condicionante.

“Porque al final, la vida independiente es tener la capacidad de autodeterminacion y poder tomar
las mejores decisiones para tener la mejor CV que uno desee. Calidad de vida que uno mismo decide
o define, mds bien. Respeta sus propias expectativas” (FD)

Cuando hacen referencia a la autodeterminacién lo presentan como un reto en todas las etapas de
la vida, entendido desde los diferentes contextos desde los que se desenvuelve la persona, la
posibilidad de eleccién en la toma de decisiones y el desarrollo de las metas personales.
Manifestando la dificultad que se les presenta a la hora de que la PDI desarrolle el control sobre su
propia vida.

En este aspecto las familias juegan un papel muy relevante, junto con las organizaciones, como es
este caso CAPYS vy la propia sociedad, ya que deben superar la barrera que se centra en los déficits
de la persona vy dirigir sus esfuerzos en la provisién de los apoyos individualizados que permitan que
la PDI participe de forma activa en una sociedad inclusiva y que promueva su autodeterminacion y
empoderamiento. Esto permitird mejorar la CV de la persona. Por lo tanto debemos entender la
autodeterminacién como un derecho que parte de un indicador de la CV, a su vez, es un movimiento
que promueve el empoderamiento de las PDI y una meta educativa, de capacitacién y formacién
prioritaria.
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Figura 27.
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Nota. Recuperado de Arellano (2012, p.12)

Aunqgue hablemos de forma individual de cada uno de estos indicadores, es relevante destacar que
todos ellos tienen una interconexion que favorece que la persona logre su CV. Respecto al bienestar
emocional estuvo muy presente a lo largo de todos los grupos. Las madres y padres lo consideraban
un pilar para lograr los diferentes aspectos de la vida.

“Hacer crecer en ellos, es como manejar sus emociones en la vida independiente porque, porque eso

siempre va a ser” (SE)

“La muerte, en algun punto para X era: no, eso no va a pasar, no, a mi no me hables de esas cosas.
Entonces, este tiempo, me he estado enfocando en apuntalarlo para una vida independiente
emocional” (PP)

“Y creo, que ahorita me enfocaria en la vida, la vida independiente emocional de mi hija. Lo considero

lo mds importante” (1A)

“A X le cuesta mucho trabajo reconocer sus emociones, a veces puede tener dolor fisico porque esté
enfermo y lo maneja con enojo. Entonces, yo creo que le cuesta trabajo identificar cudles son sus
sentimientos, dqué es lo que estds sintiendo? ¢si esta sintiendo tristeza o si estds sintiendo un dolor
fisico? No lo sabe, no lo sabe entonces esa parte si, si siento que seria muy importante el manejo de

la inteligencia emocional” (RP)

“Creo que la inteligencia emocional, la parte del manejo de emociones es piedra angular en toda la
transicion hacia la vida independiente de los chicos y ha estado presente cuando fue la transicion
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hacia una escuela, cuando fue la transicion hacia una preparacion laboral, cuando fue una transicion
hacia lo laboral, propiamente dicho en el caso de X, siempre ha estado presente y siempre es lo que
mds se ha tenido que apuntalar” (RA)

“Lograr una vida independiente emocional es fundamental para lo que les depara nuevamente la
vida” (PC)

“Ahora que hemos estado aqui viendo en que falla mds y todo, la emocional, definitivamente es muy
importante hay que manejarlo, porque se enoja y/o explota muy fdcilmente, pierden la paciencia
muy fdcilmente y en eso estamos trabajando a que se tiene que calmar, que no hay nada que no se
resuelva” (CJ)

Hay una coincidencia, al expresar las dificultades que presentan sus hijos/as a la hora de comprender,
percibir, reconocer y expresar las emociones. Tanto las que ellos presentan como las que las demas
personas exteriorizan, asi como, en aquellas situaciones que se dan emociones de alta intensidad la
PDI tiene dificultad a la hora de experimentarlas y genera gran confusién en lo que esta viviendo. Las
madres y padres manifiestan incertidumbre respecto a la gama de sentimientos y emociones que
estd viviendo su hijo/a, ya que en ocasiones no expresa lo que estd viviendo o lo manifiesta desde el
desconcierto por la situacion concreta. Las conductas que ellos indican que se presentan ante un
cambio en el bienestar emocional viene de la mano de cambios en el suefio, en la expresién facial,
en la postura corporal, llanto, aislamiento, conductas disruptivas y apatia e indiferencia.

Es importante que se propicie el aumento en la seguridad de la persona, esto va muy de la mano de
la autodeterminacién y empoderamiento, que promueve que se genere en ambientes estables, se
desarrolle un feedback positivo y previsible y origine en funcién del espacio mecanismos de
autoidentificacion.

Respecto al bienestar material también es un indicador clave y va de la mano a la pregunta que de
forma continua se hacen las madres y padres: “équé va a pasar con mi hijo/a cuando ya no estemos?”
Sin embargo, las madres y padres manifiestan la necesidad de que tenga un empleo incluyente con
un salario digno que les permita como a cualquier ciudadano poder desarrollar una vida
independiente, una cobertura a través de una pension que asegure que no se va a quedar sin nada
cuando sus padres no estén y un servicio de salud que le cubra todas las necesidades.

“Que X pueda tener una vida independiente, que pueda vivir en departamento, que tenga su trabajo,
que se pueda mover en la calle, que pueda manejar dinero, que pueda hacer todo lo que cualquier
otra persona puede hacer” (GT)

“Hoy, puedo decir que X es independiente, es una persona que va a su trabajo, que regresa, etcétera.
Me he dado cuenta, también de cosas, de detalles increibles con X, que yo no sabia que no podia
hacerlos, los daba por hecho, porque la rutina, el trabajo me llevaba a eso y es funcional” (LP)

“El asunto de la vida independiente, aterrizado en X, vamos nuestros hijos tienen, es que pueda
mantener un trabajo, porque para mi esta es la clave de su vida independiente. Yo voy a morir, se le
tratard de dejar algun soporte, pero mi mayor preocupacion es que, desde mi punto de vista, ella va
a requerir todo el tiempo apoyos, que los podria obtener” (DN)
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“Responsabilidad para mantener un trabajo, responsabilidad para poder vivir independientemente
en su casa haciendo los hdbitos necesarios. Este creo que es uno de los factores que tenemos que
trabajar mds” (OT)

Pero las dudas que muestran las familias respecto a que va pasar cuando ellos no estén, esta muy
asociado al bienestar material que va desde las propiedades que puedan tener, las pensiones y como
hemos hecho mencidn el empleo, es decir, dejar lo mas cubierto a su hijo/a para que este no tenga
ninguna necesidad. Lo ven desde un plano econémico ya que a partir de esa suma se pueden obtener
los servicios o recursos que esta requiera.

“El dia que ya no estemos como papds, ¢ qué va a pasar con ellos? Porque yo creo que eso es lo que
a todos nos quita el suefio. Entonces, iqué es lo que podemos hacer? Legalmente, asesorarnos para
ver si, un fideicomiso, una situacion externa como CAPYS, que es lo que yo le planteaba en un
momento a X, que tuvieran también una casa hogar, por llamarle de alguna manera. Donde ya
nuestros chicos de la tercera edad tengan donde vivir, si no tienen resuelto en este momento, su
situacion de vivienda. Pero, si. Es algo a lo que tenemos que llegar y cada uno de nosotros resolver
en la medida de nuestras posibilidades” (PT)

“cQué va a pasar cuando yo no esté? icomo va a buscar un trabajo? En la decision de que él sea
auténomo, en sus decisiones, eso es lo que mds me preocupa. Y la autonomia y la iniciativa también,
porque él podria, o sea, si no tiene los apoyos, él podria quedarse en su recdmara viendo la television,
sin resolver los problemas que se le presentan” (MF)

“Nuestra mayor preocupacion es que va a hacer el dia de mafiana cuando no estemos los papds”
(SM)

A la hora de cuestionarse esas dudas que embargan a las familias de PDI desde el nacimiento o el
diagnodstico y posterior aceptacién de la discapacidad, se crea un clima de miedo e incertidumbre que
acompafia a lo largo de la vida de la familia. Esto suele tener como consecuencia las actitudes de
sobreproteccion de las que hemos hablado, sin embargo, a medida que la PDI se va haciendo adulta,
las madres y padres consideran necesario ir dando herramientas que promuevan que la persona sea
independiente.

En general, las madres y padres consideran necesario el desarrollo de mecanismos que promuevan
su independencia. En vista a que ellos algln dia no van estar y es necesario dar los recursos para que
en la medida de sus capacidades, posibilidades y contexto la persona pueda desenvolverse. A su vez,
ven necesario la estipulacion de aquellos apoyos que pueden acompafar a lo largo de la vida de su
hijo/a, teniendo en cuenta que estos varian y se deben ir ajustando a la etapa del ciclo vital y las
circunstancias que rodean a la persona.

“A mi me falta muy poco tiempo y eso es lo que yo estoy manejando ahora para cuando ella esté
sola, ¢no? En el manejo de sus emociones y aunque para mi es muy importante, estoy viendo de la
forma en que mejore, que ella quede después de que yo me vaya. Pero por ahorita estoy trabajando
muchisimo en ella, en eso” (DV)

“Bueno, habrd o tal vez un lugar cuando sean adultos que lo hayan hablado en CAPYS, en donde
ellos puedan saber que estdn. Saber que independientemente de donde anden, de la vida que ellos
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hayan decidido hacer. Que en algun momento pueden regresar al tipo departamento, pero que van
a tener el recurso. O sea, donde poder tener techo, vestido y sustento. Pero es, todo eso se tiene que
preparar” (AA)

“Lo que tengo que hacer yo. Yo tengo que preparar a X para cuando papd y mamd no estemos.
Entonces cuando conoci el programa de CAPYS de vida independiente, la vida en departamento,
bueno a mi me fascind” (OH)

“Pero lo que a mi me interesa, es que pueda continuar y no vaya a caer en una depresion, una apatia,
en una regresion de cosas, de que ahora ya no sé, ahora quiero que todo me lo hagan, porque mi
mamd ya no estd” (PP)

“Y bueno pues, nosotros también nos hemos acercado un tanto a la muerte, hace menos de un afio,
fallecio mi papd, que era con quien viviamos los tres. E igual, me viene a dar ella, un ejemplo de
fortaleza, un ejemplo como tomar la muerte. Yo, tenia algo, confieso, tenia temor como lo iba a
tomar ella y, sin embargo, me parece que ella lo tomd muy bien. Claro, tuvimos apoyos y nos
estuvimos preparando al respecto” (SE)

“Quiero sequir madurando entonces creo que vamos bien, pero si me preocupa, la proteccion, esa
proteccion emocional, proteccion econdmica, de que quien va a ver por él, quien va a ver el manejo,
de lo que poco que le podamos dejar” (RF)

Consideran necesario abordar la parte emocional en todas las etapas de la vida de la PDI,
considerando un entrenamiento para cuando falte algin miembro de la familia, apoyo o facilitador
de la persona. En este sentido, se plantea que los programas o recursos en los que este la persona,
asi como el trabajo realizado en casa, debe partir de esos principios que potencien que la persona
tenga un fuerte desarrollo emocional.

“Me cuesta mucho trabajo y la verdad no lo he hecho y a lo mejor es una irresponsabilidad, pero me
cuesta mucho trabajo hacer mi testamento, no sé a quién dejar como tutor, no sé a quién dejar
como albacea” (LP)

“Yo dejé de trabajar, me jubilé hace 7 afios ya, precisamente para afinar, preparar, enfrentar todo
lo que X va a necesitar cuando yo no esté” (LH)

“X es hijo unico, entonces ni siquiera puedo descansar, que creo que tampoco no seria vdlido, porque
no es responsabilidad de los hijos, de los hermanos, pero yo no puedo descansar en un hermano, en
decir bueno X tiene un hermano en que pueda apoyarlo o ver por él, el dia que papd y mamad no
estemos. Entonces, bueno esta siempre fue una preocupacion” (TG)

Pero también cuestionan y ponen el debate el papel tan importante que tienen como madres y
padres. Respecto a preparar y contribuir en la vida de su hijo/a con discapacidad hacia valores de
autonomia e independencia. Donde se promueva de recursos y elementos que faciliten que tengan
una vida independiente. Por ello, hablan de allanar el camino que prepare y potencie el desarrollo de
la persona. Esto no quiere decir que la persona no deba tener apoyos, sino que hay que ir creando
un sistema de apoyos donde el centro sea la persona y fortalecer para que la PDI
independientemente si estdn o no sus progenitores tenga la capacidad de buscar o pedir esos apoyos.
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Como se puede comprobar en las diferentes intervenciones nos encontramos ante una fluctuacién
de los diferentes indicadores, si bien el aspecto econdmico y emocional lo consideran indispensables
para lograr una vez que no estén seguir con su vida independiente en base a la CV. Pero también
tiene una fuerte presencia el desarrollo personal de la PDI, respecto al entrenamiento en habilidades
funcionales, desarrollo y potenciar capacidades, promover sistemas de comunicacién. Las madres y
padres consideran necesario e imprescindible que a lo largo de toda la vida de sus hijos/as se sigan
desarrollando habilidades basicas y especificas para su desarrollo personal que permitan tener una
vida plena e incluida en la comunidad.

Este desarrollo de habilidades hace referencia a aspectos internos de la persona como el
autoconcepto, autoestima y el control interno, también hace referencia a procesos cognitivos como
las atribuciones relacionadas con el logro, el juicio moral, la obtencién de valores y la capacidad para
considerar el punto de vista del otro y procesos afectivos como la empatia (Alonso, 2017).

Respecto a las relaciones interpersonales se produce un cambio respecto a la edad adulta, sobre todo
en el hecho que respecta a tener amigos. A tal efecto, las madres y padres consideran que es decision
de ellos el tener o no tener amigos. Para ello consideran necesario no presionarlos en la creacién de
grupos, redes o diferentes actividades que potencien este hecho. Si bien, esto lo plantean como un
trabajo de muchos afios donde se le ha dado el poder de decisién a la PDI.

“El realmente, pues hace su vida, efectivamente no tiene amigos. Pero, pues ya ese, como yo digo,
esa ya es su decision. Ya no es mia. Antes agobiaba y me preocupaba por eso, pero yo ya lo considero
un adulto y es la decision de vida que él tomd, porque herramientas se le dieron. Y pues, eso es lo
que opino” (AD)

También se aborda la intimidad, la privacidad y la sexualidad, entendido como algo inherente en
cualquier ser humano y necesario para lograr CV en la persona. A tal propdsito, las madres y padres
consideran que hay una delgada linea en muchos de estos aspectos y el vinculo tan fuerte que tienen
con sus hijos/as a veces es un obstaculo para promover estos aspectos que consideran necesarios.
En lo referente a este ambito, tienen muy presente en el trabajo que realiza CAPYS donde a través
de programas vy talleres se trabajan habilidades necesarias para expresarse de manera adecuada en
estas areas, con la finalidad de que la PDI desarrolle comportamientos afectivos y sexuales adecuados
se considera necesario una formacion a lo largo de la vida e informacién accesible. También saber
que areas son privadas y comprender que el derecho a la privacidad se debe entender desde el
derecho a la toma de decisiones y conductas sobre la intimidad que en ellas no interfieran los
derechos de otros. En este sentido entra aqui todos los derechos recogidos en la CIDPD y la necesidad
de atender a todos por igual sin un orden de importancia, porque todos tienen la misma relevancia.
Por lo tanto, se debe entender el derecho al voto, accesibilidad, privacidad, juicio justo, a la
propiedad, responsabilidades civicas y respeto y dignidad.

“Yo si creo que nuestros DDHH trabajando como sociedad es muy importante. En cuanto al
reconocimiento de los derechos” (Pl)

“Yo la verdad ahi creo que nos quedan afios luz para poder efectivamente hablar de que esos
derechos, de la convencion que efectivamente se estdn haciendo valer y se ven visibles” (MF)
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“El tema de los derechos de la gente con discapacidad intelectual, pues tiene que competir con todos
los demds reclamos sociales y cuesta mucho trabajo colocarlo, pues de manera estructurada en la
agenda publica” (RN)

La necesidad de la inclusion social es la generadora de las mismas oportunidades a la hora de
participar en todos los aspectos de la vida. Para lograrlo es necesario eliminar los prejuicios y
estereotipos que han acompafado a la PDI durante tantos afios y transférmalo en aceptacion. Donde
la PDI tenga un rol activo en su comunidad a través de la participacién en actividades comunitarias,
voluntariado, apoyos sociales, etc.

Aun gueda un gran trabajo por hacer, se necesita una mayor concientizacién y sensibilizacién en
todos los sectores de la sociedad que permita que la PDI sea agenta activo en igualdad de
oportunidades. Si bien, aqui el deber es de todos y del estado en implantar leyes y politicas que
promuevan esta inclusion.

“Seamos realistas, por algo él saliera, lo que sea, pues él se enfrentard al mundo, no tan sensible en
muchos aspectos que nosotros quisiéramos que existiera y que a veces damos por hecho que
llevamos. En mi caso 37 afios con esta situacion, pero hay quien nunca la ha vivido. Entonces, éde
verdad tenemos derecho a pedirle esta misma sensibilidad de nosotros? No lo sé, hay todo tipo de
seres humanos y entonces ya he aprendido también a no pelearme con la vida, porque no entiendan
ciertas situaciones. Mds bien, pues tomarlo como ensefianza y pues ensefiarle a X, que asi es aquf
afuera nada mds” (LP)

Como se ha podido observar, en el actual enfoque de la discapacidad intelectual el concepto de CV
esta vinculado al de la autodeterminacion y concretamente Schalock (1996) hizo mencién a los
diferentes indicadores:

El actual paradigma de discapacidad intelectual y su estrecha relacion con el énfasis en la
autodeterminacién, la inclusién, la equidad, el empoderamiento, los apoyos basados en la
comunidad y los resultados de calidad han obligado a los proveedores de servicios a focalizarse en
la mejora de la CV de las PD (p.123).

Tabla 19.

Dominios, indicadores y dreas de calidad de vida

Modelo de Schalock et al., (2002, 2008) Modelo Claes et al., (2012)
Dominios Indicadores Areas

L, Metas, preferencias, elecciény
Autodeterminacion ;
autonomia

Estatus educativo y actividades de | Independencia personal
Desarrollo personal

la vida diaria
Relaciones interpersonales Redes sociales
Inclusién social Participacion, inclusion y apoyos L, .
— Participacion social
Derechos Dignidad y acceso legal
Bienestar emocional Satisfaccién y ausencia de estrés
Bienestar fisico Salud y nutricién Bienestar general
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Bienestar material

Estatus
vivienda

econémico, empleo vy

Sin embargo, las madres y padres también hacen referencia a su propia CV y a la de la familia. Este

concepto que nace de la mano de Brown y Brown (2004) y es abordado también por Summers et

al., (2005), nos habla de que es un constructo tedrico multifacético que busca determinar la CV de

las familias con la finalidad de valorar y disefiar politicas, servicios y programas de intervencién que

permitan mejorar la CV de los integrantes. Permitiendo pasar del ideal de vida a la CV que realmente

quieren experimental (Brown, y Brown, 2004). En este sentido se hace referencia a las dimensiones

y subdimensiones propuestas por Poston et al., (2004)

Tabla 20.

Dimensiones y subdimensiones del constructo de calidad de vida familiar

Dimensiones

Subdimensiones

Interaccién familiar

Entorno de interaccion
Comunicacion

Apoyo mutuo
Flexibilidad

Vida familiar diaria

Cuidado familiar
Actividades cotidianas
Conseguir ayuda

Papel de padres

Dar guia paterna
Disciplina
Ensefianza

Bienestar econémico

Pagar las necesidades basicas
Pagar la asistencia sanitaria
Pagar otras necesidades
Fuentes de ingresos
Seguridad econdmica

Las madres y padres recalcan el papel tan importante que hace CAPYS en su dinamica familiar para

mantener esa CV en todos los miembros. Para ello ven relevante que haya orientacién y formacion

constante, asi como grupos de padres que propicien el encontrar medidas que permitan de cierta

forma favorecer la dindmica familiar.
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7.4 Proceso Para Respetar La Voluntad Y Autonomia De La Persona Con Discapacidad Intelectual: Desde
La Capacidad Juridica

Partimos del derecho al igual reconocimiento ante la ley que es considerado un principio de
proteccion de los DDHH indispensable que estda presente en marcos tanto nacionales como
internacionales, sin embargo, en la actualidad siguen coexistiendo regimenes que limitan o incluso
niegan el ejercicio de la CJ de determinados colectivos, como a las PDI y PD psicosocial. La CIDPD no
reconoce en su Art.12 elementos especificos para las PD, sino que atiende a la igualdad de
condiciones con el resto de ciudadanos independientemente de si la persona tiene o no discapacidad.
Por lo que todos los estados partes deben garantizar el derecho a la igualdad ante la ley.

Inmersos en un modelo de DDHH y el paradigma Social de la discapacidad se busca de forma reiterada
que se produzca un cambio, pasando de la decisidn sustitutiva a otro sistema que se base en el apoyo,
para que la PDI pueda tomar sus propias decisiones. Debido a la dificultad de compresién y puesta
en marcha del Art.12, asi como el malentendido que despiertan varios conceptos juridicos, el CDPD
pocos afos después tuvo que realizar una primera observacion que explicaba detalladamente puntos
que daban lugar a la controversia sobre este articulo. Un punto importante que recoge esta
Observacién N.1 es el fundamento del articulo a través de los principios generales de la Convencion
expuestos en el Art.3:

El respeto de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la libertad de tomar las propias
decisiones, y la independencia de las personas; la no discriminacién; la participacién e inclusién
plenas y efectivas en la sociedad; el respeto por la diferencia y la aceptacion de las PD como parte
de la diversidad y la condicidon humanas; la igualdad de oportunidades; la accesibilidad; la igualdad
entre el hombre y la mujer; y el respeto a la evolucién de las facultades de los nifios y las nifias con
discapacidad y de su derecho a preservar su identidad.

Por lo que se vincula directamente con el principio de no discriminacién e igualdad de las PDI. Por lo
que el Art.12 exige que todos los estados que hayan ratificado la CIDPD reconozcan que las PD tienen
en igualdad de condiciones la CJ en todos los aspectos de la vida, y establecer que la discapacidad no
es motivo de justificacion para privar de la CJ y cualquier restriccion debe adaptarse a las necesidades
del individuo, circunstancia y ser proporcional a sus necesidades (European Union Agency for
Fundamental Rights, 2013).

Nos encontramos ante un gran desafio, ya que historicamente las PD se han visto privadas en muchas
esferas de sus vidas, y de forma discriminatoria se les ha negado su derecho a la CJ en virtud de
regimenes basados en la sustitucion en la adopcion de decisiones, como la tutela, la curatela y las
leyes sobre la salud mental que permiten el tratamiento forzoso. Los estados partes deben examinar
de manera holistica todas las esferas de la legislacién para asegurar este derecho a la CJ de las PD.
Por lo que estas practicas deben de ser abolidas, a fin de que las PD recobren su plena CJ en igualdad
de condiciones que los demas (Observacion N21, Comité de los Derechos de las PD, 2014).

Por ende, el Art.12 de la CIDPD busca restaurar la autonomia, la CJ y la independencia de las PD, pero
es importante comprender el obstaculo tan fuerte que impide el ejercicio, por diferentes dificultades
(Bizchut, the Israel Human Rights Center for People with Disabilies, 2016): negacién de la
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independencia y eleccidén, el desafio de la libre determinacién, falta de apoyos suficientes,

profesionalizacion en el drea de la discapacidad, violacion de los derechos humanos y estigma, el

papel de los miembros de las familias y criticas a las instituciones de tutela.

Tabla 21.

Desafios que impiden el ejercicio del Art.12 de la CDPD

Negacion de la independenciay la
eleccion

Negacion de la eleccion e independencia en la gestion de sus
vidas: decisiones de vida y rutinas diarias tomadas por
terceros

La independencia y la eleccidn son derechos fundamentales.
Un aspecto muy importante de la CV de la persona es la
independencia, autonomia, eleccién y control sobre su
propia vida.

Desafio de la libre determinacién

Un principio rector es la libre determinacion o la autogestién
y la actividad auténoma

Facilitar los apoyos necesarios para garantizar el derecho a
la autodeterminacion.

Falta de apoyos suficientes

Las PD pueden tener dificultades a la hora de manejar sus
vidas: atencién médica, alojamiento, empleo, etc.

No se proporcionan mecanismos que faciliten la toma de
decisiones y es habitual que una tercera persona lo tome
por ellos.

Profesionalizacion en el area de |a
discapacidad

En la actualidad, muchos profesionales estan involucrados
en la toma de decisiones sobre la vida de las PD.

En ocasiones se toman esas decisiones fruto de evaluaciones
que no tienen un peso decisivo en las necesidades de la
persona.

Violacién de los derechos
humanos y estigma

Las PD afrontan a diario discriminacion debido a su
discapacidad y con graves estigmas sociales.

Las organizaciones que rodean a las PD proveen de servicios
desde la sobreproteccion

Existe la necesidad de proporcionar apoyos y asistencia que
atienda a la voluntad de la persona.

Papel de los miembros de las
familias

Las familias de PD son las que habitualmente gestionan sus
asuntos e inician el procedimiento de tutela.

Imponer la responsabilidad de administrar la vida de una
persona requiere un alto costo.

Criticas a las instituciones de

tutela

La tutela per se restringe los derechos humanos y su uso
debe ser limitado.
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- Se debe proveer alternativas que dejen que las PD tengan
control sobre su propia vida, sin afectar su capacidad
juridica.

Estos desafios son presentados a nivel mundial por las PD, donde a dia de hoy se sigue planteando
que la CJ de las PDI varia simplemente por el hecho de tener una discapacidad y esto genera una serie
de barreras que limita la toma de decisiones, trasgrede la voluntad de las personas y les arrebata su
identidad. Como hemos hecho mencidn las madres y padres de familia suelen ser los que tienen que
asumir un rol activo en la toma de decisiones, condicionados por los propios mecanismos sociales y
legislativos que se fundamentan en paradigmas asistenciales. Sin embargo, las madres y padres
tienen sus propias ideas acerca de la CJ de sus hijos/as.

“Toda persona tiene capacidad juridica, independientemente de su discapacidad, por lo menos para
mi, todo sigue descansando en el derecho, digamos, de una persona con discapacidad a una vida
independiente, a tomar sus propias decisiones. El sequndo elemento que yo considero que es
realmente importante, es la capacidad suficiente, digamos de una toma de decisiones lo mads
consciente, lo mds responsable posible. Estos dos elementos en el caso de X me parece que estdn
presentes y yo nunca pensaria en la interdiccion. Lo que yo trato de decir es que para mi o en mi en
el caso, la interdiccion no debe aplicar. Creo que ella tiene todo el derecho y la capacidad de la toma
de decisiones, que sin duda requiere apoyo, eso si. Para una persona en su caso sin apoyos pues es

mas complicado. Pero, ella si los tiene y con eso creo que puede, puede tomar todas sus decisiones
(DN)

“Yo opino que cualquier persona nace con la capacidad de goce, como la capacidad de ejercicio en
cuestion legal y en cuestion contemplada en la legislacion aqui en México, ¢de acuerdo? Entonces,
eso es independientemente de la capacidad o discapacidad de la persona. Que no confundir con
incapacidad. Legalmente, la persona al nacer es sujeto de derechos y obligaciones y tiene esa
capacidad de goce y de ejercicio en plenitud, que la capacidad de ejercicio se puede limitar a través
de este juicio de interdiccion” (ML)

De forma rotunda las madre y padres consideran que sus hijos/as tienen la misma CJ que el resto de
ciudadanos, porgue ellos son un ciudadano como el resto con los mismos derechos y obligaciones.
Esto les sitian en una negacién rotunda ante el proceso de interdiccion, ya que consideran un
limitante de los derechos y el ser persona.

Sin embargo, aunque estan en contra del proceso y tienen presentes los limitantes que este conlleva,
ellos tienen presente que muchos de los limitantes son desarrollados por ellos mismos y el contexto.
Es decir, aunque no haya interdiccién presente en la persona, se presenta de forma continua
negacion de derechos, sobre los que la familia y el contexto considera que la PDI no esta preparada.

“Yo no conozco ningun caso de ninguno de ustedes, pero si siempre queremos actuar de la, con
buena fe siempre pensamos que lo que hacemos por ellos es lo mejor, pero nadie nos dice que
tenemos la razén” (AC)
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Esto sitla a la PDI en un continuo de negacion de derechos, ya que es algo considerado como positivo
ya que se considera una forma de proteccién. Sin embargo, lo que hacemos con estas practicas a
pesar de que sean pequefias es anular el ser persona.

“Yo quisiera que mi hijo tuviera todos los derechos, pero por ejemplo tampoco creo que pueda ser
papd. No lo veo responsable, no veo cuidando a otro y puede ser un peligro ser papd. Entonces, creo
que es un poquito esto, ¢no? Que la figura es muy blanco o negro, que no hay grises en medio, en
esta figura juridica” (BC)

“Hay cosas que nuestros hijos con discapacidad intelectual pueden hacer muy bien, que son muy
funcionales, que se relacionan en la sociedad. En el caso de X, ha ido a votar, se preocupa por la
situacion politica, por la situacion familiar, inclusive. Pero, yo también estoy totalmente de acuerdo
en que él no va a ser papd. Y si se va a casar, Dios quiera que si, pero si, una responsabilidad de
cuidar un hijo y mds pensando en que en un futuro nosotros no estemos, pues definitivamente es
muy dificil la posibilidad” (CJ)

“Depende mucho del chavo, o seaq, la discapacidad puede tan variada, que no, no puedes tu decir
que este a todos de una sola forma, éno? Entonces, hay cosas en las que son muy capaces,
dependiendo del chavo y hay cosas en las que no. En el caso de X, es bastante autdnomo. O sea,
resuelve sus problemas, va a votar perfectamente, ino? O sea, asi. Pero, si, pero si hay cosas de
sentido comun, por ejemplo, que le cuestan trabajo. Pero, eso no le impide tener ciertos derechos y
ciertas obligaciones” (LP)

Podemos comprobar a través de la intervencion de las familias que ven necesario que no se niegue
la CJ de la persona independientemente de si tiene o no discapacidad y que tengan ejercicio de los
derechos fundamentales. Sin embargo, entienden que para el ejercicio de ciertos derechos vy
obligaciones requieren de apoyos incluso de la sustitucién total de la decision como en el caso de
tener hijos. Entre los derechos y obligaciones que son de constate negacion para las PDI predomina
(Observacion N.1, Comité de los Derechos de las PD, 2014): derecho al voto, a casarse, a fundar una
familia, derechos reproductivos, la patria potestad, el derecho a otorgar su consentimiento para
relaciones intimas, tratamiento médico y el derecho a la libertad. Esto hace darnos cuenta de la
importancia que radica en el Art. 12 ante su vinculacién estrecha con muchos derechos de la CIDPD
incluida la igualdad y no discriminacién. A su vez, la CJ también es un desafio y una complejidad ya
que afecta a todos los ambitos de la vida, desde elegir donde vivir, casarse, firmar un contrato de
trabajo, emitir un voto, gestionar una propiedad, entre otros. Pero debemos detenernos y tener en
cuenta la siguiente afirmacion realizada por el Consejo de Europa, Comisario de Derechos Humanos,
Derechos Humanos y discapacidad (2008): “La independencia y la autonomia personal no se trata de
ser capaz de hacer todo por su cuenta, pero de tener el control de tu vida y la posibilidad de tomar
decisiones y tenerlos respetan los demas” (p.2)

Por lo tanto, basandonos en la CIDPD, la cual no crea nuevos derechos, sino que mas bien
complementa los existentes tanto civiles, politicos, econémicos y sociales, obliga a todos aquellos
estados a garantizar que todas las PDI gocen de ellos. No obstante, como consecuencia de la
prevalencia de antiguos paradigmas y los limitados cambios legislativos sigue prevaleciendo a nivel
social la idea de la diferenciacién y limitacion de derechos para las PD.
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“La verdad de las cosas es que, pues hasta ahorita en la prdctica ha tenido igual derechos que sus
hermanos, por ejemplo: ha firmado un contrato laboral con una empresa y tiene derechos como
todos los trabajadores de esta empresa: al sequro social, un sequro de gastos médicos, tiene derecho
a recibir el pago de su salario, el pago del aguinaldo, igual que cualquier trabajador. Y en ese sentido,
yo podria decir que hasta ahorita los derechos que ha podido ejercer X han sido exactamente los
mismos que sus hermanos. No, no estoy hablando de que tengan las mismas oportunidades que
pueden tener sus hermanos, porque obviamente su discapacidad, limita.” (MJ)

“No tienen los mismos derechos y depende de quien lo interprete. Si en casos requlares siempre ha
dependido de la interpretacidn, porque sobre todo en paises como el nuestro, no es lo que estd
escrito, sino, lo que interpreta el cuate que tiene el derecho, la autoridad para interpretarlo” (RP)

“Los derechos no son iguales para todos, aunque legalmente estén escritos. La interpretacion es la
base de todo. Si bien, tienen los mismos derechos y obligaciones cuando no tienen un juicio de
interdiccion, la realidad es que de todas maneras sequimos ejerciendo sobre ellos una interdiccion”
(AC)

“El ejercicio de los derechos tendria que ser exactamente el mismo que el de cualquier otra persona,
es una realidad. Debe hacer un proceso de aprendizaje que uno como padre pues bueno, pues estd
directamente metido en el mismo, permanentemente. Entender cdmo funciona o tratar de entender
un poquito como funciona el cerebro de tu hijo. Digamos, confiar en que es capaz, en que con los
apoyos va a poder ser una persona independiente, pero esa es la percepcion de uno, que estd metido
en la vida de esta circunstancia.” (MF)

La claridad en sus palabras muestra la realidad que viven a dia de hoy las PDI. Como hemos hecho
mencién, la CJ es un derecho inherente que es reconocido en todos los ciudadanos, entre ellos las
PDI. Este derecho tiene dos facetas, por un lado, ser el titular de los derechos y ser reconocido como
persona juridica ante la ley (por ejemplo, tener una partida de nacimiento, buscar asistencia médica,
estar inscrito en el registro electoral, entre otros), y, por otro lado, es la legitimacion para actuar
respecto a esos derechos y el reconocimiento de esas acciones por la ley. Siendo sobre todo este
ultimo el componente que mas se niega en el caso de las PDI. Por lo que la CJ significa que todas las
personas incluidas las PD tienen la capacidad legal y la legitimacidn para actuar simplemente en virtud
de su condicién de ser humano. Por lo que es imprescindible que para que se cumpla el derecho a la
CJ se deben reconocer estas dos facetas. Aqui ejercen un papel relevante las familias, ya que en
ocasiones son los limitantes en el ejercicio del derecho y esto les genera a su vez conflictos internos
gue se entrometen la dindamica familiar.

“No sabia si podia manejar. Pero, lo estaba pensando cuando tenia ocho afios, hasta que llegd un
momento en que dije: pues, la verdad de las cosas, es qué si llegan los 18, ya veré como le hago a
los 18. Si es que tiene la capacidad de manejar o si puede sacar licencia o si no la puede sacar o lo
que fuera. Pero dejar de preocuparnos por ese futuro y vivir el dia a dia. Y como dice X, todos los
papds pensamos en protegerlos, pero hasta dénde podemos protegerlos” (1J)

“En sus cuestiones va a tener que vivir y sufrir como todos, en cuestiones personales e intimas de la
vida, de lo cotidiano y tendrd que enfrentarlas con la dicha y el dolor que nosotros lo hicimos. Y
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tendremos, insisto, como comencé una intervencion que blindarnos, prepararnos, pero no
solamente con ellos, con cualquier y no solamente con nuestros hijos” (DR)

“En la corte de justicia, es el lugar donde hay mds corrupcion. Entonces, si nosotros vamos
permeando la corrupcion y vemos que desde arriba tendria que aplicarse la justicia, la
interpretacion se da a conveniencia, la interpretacion se da a necesidades propias y no hay una
aplicacion. Si la aplicacion de la ley fuera a rajatabla como viene escrita y no tuviera que
interpretarse, otro gallo nos cantaria” (GT)

Las madres y padres manifiestan el papel de suma relevancia que ejercen en la vida de sus hijos/as
con discapacidad intelectual y la dificultad que atienden sobre todo cuando llegan a la etapa adulta
para ir soltando a la persona y vaya asumiendo toma de decisiones de forma auténoma. Para el ello
el CDPD ha enfatizado la importancia de proporcionar el acceso al apoyo que pueda necesitar la PDI
para latoma de decisiones. Es importante en este sentido que no recaiga sobre las familias este papel
gue supone un impedimento en muchas ocasiones para la dinamica familia. Para ello se requiere de
la capacitacion, formacion y apoyo constante tanto por las OSC, por profesionales especializados y
por el propio estado.

Considero relevante detenernos en el proceso de la toma de decisiones y entender las etapas que
nos encontramos: identificacién, la coyuntura en la toma de decisiones, recopilacién de la
informacién y datos sobre la situacién, identificacion de las opciones disponibles, evaluar el
significado, ventajas y desventajas de las opciones, considerarlos, elegir y tomar una decision e
inmediatamente después de implementar la decisién, evaluarla (Bizchut, the Israel Human Rights
Center for People with Disabilies, 2016)
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Figura 28.
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En las Ultimas decadas se ha producido una disrupcion entre los modelos normativos y descriptivos
en la toma de decisiones. Respecto a lo modelos normativos, nos referimos a la descripcién del
proceso ideal que se debe seguir a la hora de la toma de decisiones, que conduciria a la realizacidon
de los objetivos de la persona. Este modelo es racional, consta de calculos estadisticos, evaluaciones
de viabilidad y cronologia de la decision. En cambio, los modelos descriptivos, miran el proceso real
en latoma de decisiones, es decir, describen los puntos ciegos de la persona en el proceso, el impacto
de las condiciones de la toma de decisiones sobre la calidad del proceso, el impacto de las emociones
de la persona que toma la decision, el papel de la institucidn, entre otros; aqui radica la importancia
del apoyo v la asistencia para la toma de decisiones entre diversos grupos.

Por ello, es de suma importancia el hecho de que las personas formen parte de una amplia red de
conexiones que les permitan esa toma de decisiones con apoyo vy la asistencia en los casos que se
requieran. A su vez, radica la duda de si este apoyo debe ser proporcionado por personas confidentes
a las PDI como amigos o familiares, o por otra parte, por un servicio profesional ya sea auténomo o
desarrollado o financiado por el estado. De las observaciones y manifiestos sobre este tema se
mantienen varias posturas, ya que entienden que este servicio si es prestado por el gobierno
distorsiona el apoyo y lo convierte en un servicio de atencién impulsado por terceros intereses. Pero
también consideran que si el apoyo es brindado por las familias puede originar conflictos de intereses
y fomentar la dependencia de los padres. Por este motivo, consideran que los padres no deben actuar
como agentes principales en el apoyo de este proceso.
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No obstante, a lo que han llegado es una combinacion de ambas medidas que respalde la toma de
decisiones a partir de los agentes publicos pero también de los confidentes.

Respecto al juicio de interdiccion o el procedimiento que niega la CJ a las PDI y que es el precursor
en la negacién en la toma de decisiones, las ideas por parte de las madres y padres son variadas. Se
puede ver que a nivel social sigue persistiendo la idea de este mecanismo como precursor de la
proteccion.

“Yo creo que el juicio de interdiccion los limita porque es algo como blanco o negro. O no puedes
hacer nada, no puedes decidir nada, no puedes casarte, no puedes votar, no puedes nada. O si no
tienes juicio de interdiccion estd sujeto. (...). Siento que hay mucha variacion en lo que pueden 'y no
pueden hacer, no todo puede entrar en una bolsa” (FT)

“Y con un juicio de interdiccidon, pues como que mocha todas las posibilidades de darle ciertas ciertos
derechos que puede acceder sin problema, pero tampoco darle toda la responsabilidad porque no
es capaz” (JC)

“Yo siento que cuando hay este tipo de juicios de interdiccion, pues es limitarnos a lo que pueden
hacer, a lo que, si pueden hacer, ino? A lo mejor, les ayuda en lo que no pueden, pero no les ayuda
en lo que si pueden. Entonces, siento que mds bien, depende del caso del chavo. Debiera ser, ino?”
(LP)

“Una cosa es que tengan derechos por ser discapacitados, no? Pero, también no son incapacitados
y entonces eso a mi también me ha hecho el detenerme un poco en hacer el juicio. O sea, yo sé que
es necesario protegerlo, pero también yo siento que la ley.” (GL)

“Pero, hablando del juicio de interdiccidn, resulta que hacer un juicio interdiccion es negarle sus
derechos a alguien. Deja de ejemplo, asi como yo lo entiendo, negarles sus derechos y quitarles sus
obligaciones en muchos de los casos, pero y ¢a donde se van?, no dejan de existir, eh. Se los estds
dando a alguien mds. Fijate, qué peligroso” (OH)

“Entonces, negarle esas cosas, decirle: yo te voy a quitar tu posibilidad de decision y todo lo que conlleva
para que otros decidan por ti. No me parece justo y mucho menos en un pais como éste, donde la
legalidad no existe” (NP)

Es relevante destacar que de todos los participantes de esta investigacién tan solo una persona habia
llevado a cabo el juicio de interdiccién y en la actualidad su hijo/a se le ha modificado la capacidad. Aunque
muchos de los papas se han planteado incluso iniciado el proceso, no ha sido concluido por la cuestién
que radica en la negacién de los derechos y en su toma de decisiones. No obstante, los padres manifiestan
este mecanismo como la Unica herramienta de proteccién existente para su hijo/a con discapacidad
intelectual y que les provee de seguridad una vez que ellos ya no estén.

“Desde mi experiencia y cuando lo platiqué con mi esposo, la finalidad del juicio de interdiccion era
proteger al interdicto, que fueran mayor de 18 afios, porque cuando tu preguntas, si las personas
con discapacidad pueden ser sujetos de derechos, si pueden ser sujetos de derecho y en un momento,
también se hablo de que, dependiendo de la cantidad o menor, por llamarle de alguna manera,
desconozco el término legal, discapacidad; podia hacerse o ajustar o adecuar esta interdiccion, como
si fuera un guante a la medida, esto lo desconozco. Sin embargo, esta discapacidad, tengo entendido
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que no les permite ejercer por si mismo sus derechos, requieren de tener un tutor y un curador que
estén detrds de ellos, vigilando sus derechos y su bienestar economico. Eso fue lo que a nosotros nos
motivo a hacerle a X el juicio de interdiccion” (RF)

A esto se le suma otro tema peliagudo para las madres y padres en el sentido de acordar quien sera
el tutor de su hijo/a cuando ellos no estén. Porque a nivel general dan por hecho que serd la madre
y el padre quienes asuman este papel hasta el momento en el que ellos no estén. En el caso de
México, no prevalece la idea de dar a un tercero ya sea una OSC o el estado la tutela de la persona
salvo que esta no cuente con ningun miembro de su familia.

Por lo que se empiezan a cuestionar quien tomara su relevo en ese acompafiamiento a la PDI. En el
caso de las familias que cuentan con mas hijos sin discapacidad entienden que este papel lo ejerceran
los hermanos, aunque en ocasiones no se haya hablado directamente, se da por hecho, sin embargo,
es todo un reto para aquellas familias que no tienen mas hijos o un nucleo familia mas pequefio. A
su vez, entienden como una carga este hecho y en multiples ocasiones sin llegar a un acuerdo con
esas personas que toman este relevo. Con ello no quiero decir que solo atienden a las personas que
tienen modificada la capacidad, sino a todas las PDI que requieren apoyo en la toma de decisiones.

“Ahora, yo estoy de acuerdo en el asunto de que para nombrar un tutor este tutor, tiene que ser una
persona de super confianza, ¢no? Puede ser una hermana, un tio. Claro, puede ser una persona ajena
porque hay una lista de tutores también, lista de curadores en los juzgados que puedes escoger, si
no tienes una persona de confianza. Y siendo una persona de confianza yo estoy de acuerdo con que
siva a serlos hermanos a quienes vamos a nombrar tutory curador. ¢ Para qué limitarle los derechos
a tu hijo con discapacidad? Si va a ser la misma persona que se va a encargar de sus bienes o de
todo lo que él necesite, ino? En todos sentidos, entonces é¢para qué limitarlo? épara qué limitar sus
derechos? Y nombrarlos tutor y curador a los mismos hermanos que al final de cuentas, pues por lo
que sea, porque asi les tocd en la vida, porque pues asi es. Se van a encargar de ellos, ¢no? O el tio
o el pariente o el quien sea. Creo yo” (TT

La interpretacién errénea que se dio al Art. 12 ha constituido un mecanismo de toma de decisiones
sustituida que se considera herramienta de proteccion para las PDI. En aquellas situaciones donde se
deba tomar una decisién de diferente indole por otra persona es porque no se puede determinar en
cierta forma la voluntad y la preferencia del individuo. Sin embargo, se buscara la forma en que se
acate en la medida de lo posible a las preferencias de la persona. Las madres y padres tienen claridad
en que la toma de decisiones sustituida no es una opcién, sin embargo, siguen considerando la
modificacion de la CJ como un sistema de proteccion, aunque esto resulte paraddjico.

En este sentido lo que se busca es que la ley respete la CJ de todos en pie de igualdad e implemente
un paradigma de apoyo. Para lograrlo, en la observacion N.1 se establecio las pautas necesarias para
la implementacion de un paradigma de apoyo en el ejercicio de la CJ (2014, p.8):

a) Elapoyo para la adopcidon de decisiones debe estar disponible para todos. El grado de apoyo
gue necesite una persona, especialmente cuando es elevado, no debe ser un obstaculo para
obtener apoyo en la adopcidon de decisiones.
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Todas las formas de apoyo en el ejercicio de la capacidad juridica, incluidas las formas mas
intensas, deben estar basadas en la voluntad vy las preferencias de la persona, no en lo que se
suponga que es su interés superior objetivo.

El modo de comunicacion de una persona no debe ser un obstaculo para obtener apoyo en la
adopcién de decisiones, incluso cuando esa comunicacion sea no convencional o cuando sea
comprendida por muy pocas personas.

La persona o las personas encargadas del apoyo que haya escogido oficialmente la persona
concernida deben disponer de un reconocimiento juridico accesible, y los estados tienen la
obligaciéon de facilitar la creacién de apoyo, especialmente para las personas que estén
aisladas y tal vez no tengan acceso a los apoyos que se dan de forma natural en las
comunidades. Esto debe incluir un mecanismo para que los terceros comprueben la identidad
de la persona encargada del apoyo, asi como un mecanismo para que los terceros impugnen
la decision de la persona encargada del apoyo si creen que no esta actuando en consonancia
con la voluntad y las preferencias de la persona concernida.

A fin de cumplir con la prescripcion enunciada en el articulo 12, parrafo 3, de la Convencién
de que los estados partes deben adoptar medidas para "proporcionar acceso" al apoyo
necesario, los estados partes deben velar por que las personas con discapcidad puedan
obtener ese apoyo a un costo simbdlico o gratuitamente y por que la falta de recursos
financieros no sea un obstaculo para acceder al apoyo en el ejercicio de la capacidad juridica.
El apoyo en la adopcion de decisiones no debe utilizarse como justificacién para limitar otros
derechos fundamentales de las PD, especialmente el derecho de voto, el derecho a contraer
matrimonio, o a establecer una unién civil, y a fundar una familia, los derechos reproductivos,
la patria potestad, el derecho a otorgar su consentimiento para las relaciones intimas vy el
tratamiento médico y el derecho a la libertad.

La persona debe tener derecho a rechazar el apoyo y a poner fin a la relacién de apoyo o
cambiarla en cualquier momento.

Deben establecerse salvaguardias para todos los procesos relacionados con la capacidad
juridica y el apoyo en el gjercicio de la capacidad juridica. El objetivo de las salvaguardias es
garantizar que se respeten la voluntad y las preferencias de la persona.

La prestacion de apoyo para el ejercicio de la capacidad juridica no debe depender de una
evaluacién de la capacidad mental; para ese apoyo en el ejercicio de la capacidad juridica se
requieren indicadores nuevos y no discriminatorios de las necesidades de apoyo.

Por lo tanto, la negacién del poder de decisién de las PDI se considera una forma de discriminacion

generalizada y perjudicial (Winick, 1992), ya que supone un limitante en la voluntad, deseos y

necesidades de la persona y contribuye a la negacién de su identidad. Independientemente de la

forma de expresion de la persona vy las dificultades que se experimente para trasladarlas al mundo

convencional es necesario que se reconozca lo que estd expresando y comunicando, con el fin de

reconocer sus gustos, necesidades y deseos. Por ende, nunca deben ser ignorando.

Esto hace que nos cuestionamos, équé ventajas y desventajas tiene un proceso de modificacion de

la CJ en las PDI?, ien verdad las protege?, isupone un seguro cuando los padres no estén? Aunque
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los argumentos anteriores sostienen de forma drastica la idea de la completa eliminacidén de este
mecanismo sigue persistiendo ideas de los beneficios.

“Obviamente no he encontrado ninguna ventaja en el juicio de interdiccion. Creo que el entregarle
los derechos de X a otra persona, que los ejerza, no es lo que yo espero ni lo que yo he buscado desde
que nacid él” (MJ)

“Yo creo que la mayor desventaja y yo creo que ademds es undnime, ¢no? Es la cuestion de que no
estd tal vez ligada al juicio, sino al pais, al ejercicio que se hace de las leyes y la fortaleza de las
instituciones en México” (CP)

“Los pros de la interdiccion es que te hace la vida mds sencilla con las instituciones, es el unico pro
que le puedo yo encontrar, nada mds. Pero si le haces la interdiccion, ¢ quién se queda a cargo de los
derechos de tu hijo? Tu estds decidiendo negdrselos. Perdon, eh. No se los niegas tu, la ley se los
niega, pero tu estds decidiendo negdrselos” (RL)

Por lo tanto, debemos reconocer a las PD como el resto de personas ante la ley, con personalidad
juridica y CJ en todos los aspectos de la vida y en igualdad de condiciones. Por eso debe exigir que se
supriman los regimenes y mecanismos basados en la adopcidon de decisiones sustitutiva, que niega la
CJ y que tiene el propdsito o el efecto de discriminar a la PD. En este sentido, se recomienda a los
estados que establezcan disposiciones legislativas que protejan el derecho a la CJ de todas las
personas en condiciones de igualdad. Esto conlleva establecer, reconocer y proporcionar a las PDI el
acceso a una amplia gama de apoyos en el ejercicio de su CJ.

Una alternativa a estos regimenes sustitutorios son la toma de decisiones con apoyo que permite que
la PDI tome sus propias decisiones. Esta herramienta permite que las PDI conserve su CJ para tomar

decisiones.

Tabla 22.

Diferencia entre la tutela y los sistemas de decisiones con apoyo

Tutela

Toma de decisiones con apoyo

¢Quién toma la
decision?

El tutor tiene derecho a tomar las
decisiones finales acerca de la vida
de la persona protegida.

La persona con discapacidad utiliza el
apoyo, pero hace en Ultima instancia
la decision final sobre su propia vida.

éCudl es la funcion de
la corte?

Todos los cambios tienen que pasar
por la corte. Si hay un problema
con un custodio o tutor, o si el
custodio o tutor muere, el tribunal
debe aprobar cualquier cambio o
nombramiento de nuevos tutores.
El tribunal puede reemplazar un
tutor o custodio con alguien mas si

La persona con discapacidad puede
cambiar los defensores que utilizan
en cualguier momento que deseen
sin un proceso judicial. Facilmente
pueden afiadir defensores y obtener
las ideas de muchas personas.

223




parece mejor, o conceder al tutor
mas poderes de los que solicitaron.

éCudles son las Por lo general, sélo un tutor toma Generalmente habra multiples
protecciones contra el | todas las decisiones de un persona | defensores. Ellos puede apoyar en
abuso? protegida. La corte supervisa diferentes areas (es decir, un padre
técnicamente la relacién pero rara de familia puede ayudar con el

vez lo hace en la practica. dinero, mientras que un amigo o
miembro del personal puede ayudar
con las decisiones sociales); o pueden
trabajar juntos para apoyar (por
ejemplo, dos defensores ayudan a la
persona a tomar decisiones médicas).
Tener mas de un defensor
proporciona una protecciéon contra el
abuso o manipulacion de cualquiera
de los defensores. Un monitor
también puede ser nombrado para
supervisar a los defensores y es
recomendable cuando las finanzas
estan incluidas.

¢Cémo son evaluadas | Las capacidades y necesidades de la | Se habla sobre las fortalezas y
las necesidades de la persona con una discapacidad estd | necesidades de una persona por la

persona? determinada por un juez basado en | personay sus defensores. Las
puntuacion de coeficiente habilidades de la persona se basan en
intelectual de la personay el lo que puede hacer sola y con ayuda.
diagndstico. La corte analiza lo que | La persona puede modificar los
la persona puede hacer por si apoyos que necesita y los defensores
misma, sin ayuda o apoyo. El que ofrecen éstos a lo largo de su
tribunal asume que esas vida, a medida que sigue aprendiendo
necesidades se mantendran a lo y desarrollando habilidades para la
largo de la vida de la persona. toma de decisiones.

Lograr la creacién de un sistema de decisiones con apoyo tendria efectos muy positivos, ya que
fomenta la igualdad en muchas areas de la vida, como las relaciones personales, el bienestar
econdémico y social, o el empleo. También promueve el poder de eleccidén que permite el desarrollo
personal, a su vez, fomenta la solidaridad social sin sacrificar el reconocimiento a la CJ (Winick, 1995;
Deci y Ryan, 2000; Ryan y Deci, 2000) y abre la puerta a un didlogo social sobre la interdependencia
de todos los individuos (Quinn, 2011; Quinn y Arstein-Kerslake, 2012).
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7.5 Apoyos para la implementacion de un proyecto de vida

Todas las personas necesitamos apoyos de diversa indole que se ven presentes en las diferentes areas
y actividades de nuestro dia a dia. Sin embargo, los tipos e intensidades de los apoyos necesitados
por las PDI deben ser abordado de manera que atiendan de forma especifica las necesidades de la
persona. Entendiendo que el concepto de necesidad se refiere a una condicidn caracterizada por la
ausencia de alguna necesidad requerida y puede ser entendida de cuatro modos (Bradshaw, 1972):

- Necesidad normativa o necesidad objetiva: se trata de una carencia que se identifica conforme a
una norma o estandar que es establecida por expertos.

- Necesidad comparativa: se refiere a los problemas que surjan por comparacién con otras
personas que presenten necesidades. Este enfoque es comiUnmente utilizado para aquellas
comparaciones de problemas sociales.

- Necesidad sentida: es aquella que la persona siente o que son abordadas desde la perspectiva de
las personas que las tienen.

- Necesidades expresadas: aquellas que las personas dicen tener dado que pueden sentir
necesidades que no expresen vy, por el contrario, también pueden expresar necesidades que no
sienten.

Por lo que nos encontramos ante una relacion reciproca entre la intensidad del apoyo y el alcance de
las limitaciones en la competencia personal. No obstante, existen muchas influencias sobre las
necesidades de apoyo que no estan asociadas a la competencia personal que tradicionalmente se
han alineado con la medicién de las deficiencias del funcionamiento intelectual, un ejemplo de ello
son las condiciones médicas, limitaciones por fuerza fisica, resistencia y movilidad, comportamientos
desafiantes (Wehmeyer y Thompson, 2016), esto impacta significativamente en la naturaleza e
intensidad del apoyo que una persona requiere para participar en entornos y actividades
culturalmente variados (Thompson et al, 2009).

En 2009 Thompson et al., definieron las necesidades de apoyo como: “un constructo psicolégico que
se refiere al patrén y la intensidad de los apoyos necesarios para que una persona participe en
actividades vinculadas con el funcionamiento normativo humano” (p.135). Este constructo
psicoldgico varia en cuanto a las necesidades individuales y los intereses de apoyo de la persona, el
cual debe deducirse porque por si solo no es observable.

En la Ultima década se han desarrollado varias escalas para la medicién de las necesidades de apoyo,
pero sin duda aquella que es mas utilizada por su efectividad es la Escala de Intensidad de Apoyos.
En el capitulo 2 de esta investigacion se habld de esta escala y la efectividad de la misma, ya que
atiende a las caracteristicas individuales de cada persona que influye en las necesidades apoyo que
requiere. A su vez, atiende al contexto, distinguiendo entre los entornos generales y personales. En
este sentido, hay que tener en cuenta los entornos y las actividades especificas en las que participa
cada persona para ajustarnos a la necesidad de acuerdo con este momento concreto, es decir, la
planificacion de las necesidades debe centrarse en entornos especificos.

Por lo tanto, la planificacién de las necesidades de apoyo es identificar y organizar los apoyos
individualizados, y esto a su vez permita que una persona participe con éxito en los entornos y
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actividades de su contexto. En este punto juegan un papel relevante las familias que junto con las
0OSC, como es en este caso CAPYS, y teniendo en el centro a la PDI se desarrolla esta planificacion que
sea cobertor de las necesidades que se presenta en su dia a dia. Cuando hablamos de las necesidades
que sus hijos/as enfrentan, las madres y padres ven diferentes areas que deben predominar en el
desarrollo de los apoyos.

“Yo considero que el primer apoyo tiene que ser el emocional, darles a ellos la sequridad, darles la
autoestima, darles todas sus herramientas, es saber que pueden, que tengan la fortaleza y que si
ellos quieren pueden. Con X hemos platicado de que hay personas que pueden y no quieren 'y hay
otros que quieren y no pueden. Entonces, yo creo que ahi estaria el primer apoyo, darles el apoyo en
la cuestion de su autoestima, su apoyo emocional y hacerlos fuertes para que puedan enfrentarse a
la vida” (TF)

“Creo que algo bien importante es darles confianza a los chicos, por supuesto comienza dentro de
la familia. Y después, ya poder ir escalando, digamos, a un tipo de entrenamiento, pues para todos
no es nada mds para la vida diaria, para el trabajo, para saberse mover. Si el chico no tiene esa
confianza, yo siento que no puede avanzar” (HL)

“Pues yo pienso que desde pequefios debemos ensefiarlos a eso, a ser independientes, a que hagan
sus cosas, a que resuelvan sus problemas y que siempre, bueno obviamente, desde casa, por
supuesto. Y que la gente, que los ensefian en las escuelas sean capacitadas también, que sepan lo
que estdn haciendo, que sepan tratar a los nifios con discapacidad, de ensefiarles a hacer, a resolver
sus problemas, a ser independientes poco a poquito desde pequefiitos hasta adultos” (LL)

“Ensefiarles las cosas que hacemos cotidianamente. No sé desde hacer su cama, ¢no? Les tienes que
ensefiar tu, obviamente que ellos solos no van a aprender, tienes que estar como muy pegados a
ellos para ensefiarles eso. Hacer cama o a lo mejor el desayuno o este tipo de cosas. Pero que ellos
obviamente no arriesquen su sequridad, pero pues si estar como que pegados a ellos para ensefiarles
pues las cosas cotidianas para empezar” (VT)

“Pues mira, yo creo el primer apoyo que necesitan, yo te diria, prdcticamente como cualquier ser
humano, pero como que lo damos por hecho con gente que no tiene discapacidad. Es trabajar la
autoestima. En el caso de X fue el foco en el momento en que se descubrid su discapacidad, que se
descubrio muy tarde” (ND)

“El primer sistema de apoyo que necesita sentir es que estamos disponibles. O sea, como que tengo
muy claro cudl es el sistema de apoyos. El siempre tiene que sentir que se puede acercar, que tiene
la libertad, que tiene la confianza de preguntar, pedir apoyo, conversar, expresar, este es el primer
sistema apoyo para todos, claro, para ellos triplemente importanteo” (RP)

Como hemos hablado, el funcionamiento humano es un término global que agrupa todas las
actividades vitales y abarca las funciones y estructura del cuerpo, las actividades individuales vy la
participacién en la sociedad. Las madres y padres a la hora de hablar de los apoyos que requieren sus
hijos/as no hacen distinciones en cuanto al apoyo a lo largo de la vida, pero lo que si varia es la forma
en la que se proporciona vy la intensidad. A su vez, los padres hacen referencia a las 5 dimensiones
(Schalock, 2009): a) capacidades intelectuales: la inteligencia se considera una capacidad mental
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general que incluye: razonamiento, planificacion, solucién de problemas, pensamiento abstracto; b)
conducta adaptativa: conjunto de habilidades conceptuales, sociales y practicas aprendidas para
funcionar en su vida diaria; c) salud: factores etioldgicos, referidos al bienestar fisico, psiquico y social.
Las condiciones de salud pueden afectar a las otras cuatro dimensiones; d) participacién, interaccion
y roles sociales: la participacion es el rendimiento de las personas en actividades sociales. Se refiere
a los papeles e interacciones en las areas de la vida doméstica, el trabajo, la educacion, el ocio, la vida
espiritual y las actividades culturales; d) contexto: los factores contextuales incluyen factores
medioambientales que conforman el entorno actitudinal, social y fisico, y los factores personales que
se componen de rasgos de la persona que pueden desempefiar un papel en el funcionamiento
humano vy, por extensién, en la discapacidad.

Incluso, las madres y padres consideran que el papel que tienen es tan relevante en cuanto al
desarrollo de los apoyos que se requiere de una aceptacion de las necesidades de apoyo de su hijo/a
y a partir de ahi desarrollar el disefio para su plan individualizado. En ocasiones el desconocimiento,
el miedo, la incertidumbre y los prejuicios y estereotipos que cargan las PDI son un condicionante
para las familias a la hora de reconocer y empezar a actuar. Como consecuencia se ve limitado los
apoyos y se generan limitantes para la inclusién de la persona en los diferentes ambitos de la
sociedad.

“Creo que lo primero somos nosotros como padres. Con nosotros no fue tan dificil aceptar que X
tenia discapacidad, pero si fue un proceso. Entonces, yo creo que no les podemos dar un apoyo
emocional, si nosotros no estamos mds o menos, para empoderarlos a ellos. Y, coincido que en el
momento en que ellos tengan confianza en que van a poder lograr todo lo que ellos quieran y
puedan, con sus limitaciones, es lo primero y de ahi, yo creo que ya se desprende, pues el ser
independiente, es el encontrar un trabajo. En fin, creo que si lo primero es lo emocional, coincido”
(BB)

Por lo tanto, los apoyos individualizados son imprescindibles para las PDI, y por ello entendemos
como (Schalock, et al.,, 2010): “recursos y estrategias que tienen como objetivo promover el
desarrollo, la educacion, los intereses y el bienestar personal de una persona y mejorar el
funcionamiento individual” (p.114). En este proceso de desarrollo de los recursos y estrategias para
la mejora del funcionamiento individual de las PDI los padres ejercer un rol activo, no obstante, un
largo recorrido de la mano de investigaciones centradas en un paradigma social de la discapacidad
ha potenciado cerrar esta brecha entre la personay el entorno. Las madres y padres hablan de su rol
en cuanto al desarrollo e implementacién de los apoyos.

“Yo creo que también influye mucho lo que el médico te dice. A mi me dijeron con X que no iba a
caminar, que no iba a hacer mis cosas. Entonces, la asesoria psicoldgica para los papds, en mi caso
yo creo que es fundamental, porque aparte afecta no nada mds al susodicho sino al entorno en los
hermanos. Entonces, yo me puse en el papel de si puedes, obviamente vas viendo sus limitaciones”
(LP)

“Tenemos que lidiar con médicos, lo que nos dicen, lo que leemos, lo que escuchamos, lo que nos
llega muchisima informacion. Y entonces, pues una de las primeras cosas es elegir con que nos
quedamos, ¢no? confiar mucho en la intuicion porque no solamente es el papel de mamd con el hijo,
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sino para lograr lo que, en algtiin momento, después de tanta informacion que se nos bombardea,
elegir lo que uno cree, guiarnos por esta intuicion, confiarnos mucho en esta intuicion y decir esto es
lo que yo quiero. Y obviamente de acuerdo a la discapacidad de nuestro hijo porque lo que funciona
para uno, tal vez para otro no” (RD)

Las familias se encuentran saturadas ante un cumulo de informacion proveniente de diferentes
sectores, destacan ese primer acercamiento médico que en la mayor parte de las situaciones parte
de un paradigma que no atiende al modelo Social de la discapacidad, a su vez, el entorno, la facilidad
de informacidn obtenida a través de la red y las propias OSC. Los padres relatan la controversia que
existe, muchas veces en la informacion que recibe, realidad que se vive en el campo de la
discapacidad, y la importancia también de su intuicién.

Destacan su papel de acompafiamiento a lo largo de la vida, pero variante en funcién de la etapa del
ciclo vital en la que se encuentre su hijo/a. Se observa como es comun la sobreproteccién sobre todo
en los primeros afios de vida y la dificultad de ir soltando y permitir que se de una mayor
independencia en la toma de decisiones.

“Ahora creo que soy yo la que me estd costando trabajo esta situacion, de que ahora ya es un
hombre y estoy yo tratando ahi de apoyar de esto, el otro y pues mi hija, espérate mamd no, déjalo
va sabes, él ya es un ser independiente, ya le disté tu las armas, ya él sabe entonces suéltalo, déjalo.
Y pues, estoy ahora si intentando, le digo no sé si porque ahora estoy sola, iverdad? Pero, pues
primeramente Dios, ya con el apoyo de mi hija y de mi otro hijo, pues ahi vamos. Entonces, pues esa
es mi experiencia” (JJ)

“Pues es un acompafiamiento, para soltarlo y guidndolos, si, pero ya, ya no tan de la mano, ino? Ya
te suelto y ahi vamos guiandonos y de todas maneras esto del ensayo y error no termina asi, porque
cada etapa tiene sus pros y sus contras, sus miedos, sus incertidumbres. Y entonces, a lo mejor el
reto de ahorita a diferencia de cuando era pequefio es que yo elegia esta escuela o bueno que ella
hablaba con los maestros” (SR)

Para lograr una vida independiente e inclusiva se debe concebir los apoyos como un derecho que
potencie el pleno ejercicio de todos sus derechos y obligaciones. Por lo que los servicios de apoyo
individualizado deben considerarse un derecho y no una forma de atencion médica, social o de
beneficencia. Tal y como nos expone el CIDPD en su observacion N.5 (2017), para muchas PD el
acceso a una variedad de servicios de apoyo es un prerrequisito para vivir de forma independiente
en la comunidad. Dichas personas tienen el derecho a la hora de elegir qué servicios y proveedores
considera los correctos para dar respuesta a sus necesidades individuales de acuerdo a sus
preferencias personales.

Se requiere que los apoyos personalizados sean flexibles que se adapte a las exigencias de la PDIly no
a la inversa. Aunque parezca paraddjico los servicios para PDI se crearon primero y luego se vio si
tenian resultados para las PDI, siendo en ocasiones contraproducentes. Aqui el papel del estado es
fundamental en proporcionar y garantizar que haya un nimero suficiente de recursos y especialistas
cualificados que puedan hallar soluciones practicas a los obstaculos que oponen a la vida
independiente en la comunidad, conforme a las necesidades y preferencias de las personas.
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A pesar de la CIDPD vy las legislaciones vigentes, sigue siendo un reto el derecho a la toma de
decisiones de las PDI. Se sigue contemplado como son terceras personas quien asumen esta
responsabilidad y esto es percibido por la PDI y sus familias.

“Mucho depende de la discapacidad del chavo, ¢no? Bueno, en mi caso X toma sus decisiones, o a
la mejor si ves que hay alguna decision no crees que sea la correcta, tu como papd crees hay otra
mejor, pues mejor hablas con él y le haces ver. Pero, si es un chavo que verdaderamente no puede
resolver ciertas situaciones, porque a lo mejor son capaces de algunas y de algunas no. A la mejor,
si necesitaria el apoyo, creo que seria bueno. Pero, mds que una obligacion asi legal, yo lo siento
como un apoyo, ¢no? para el chavo, para que él se sienta mds. Entonces en el momento en que
influyen en la situacion y el entorno en el que se mueve el chavo, sobre todo la familia nuclear, pues
entre todos” (PP)

“Pero, evidentemente no es el apoyo que nosotros ofrezcamos, es el apoyo que ellos requieran. Y es
ahi nuevamente donde me regreso a decir todo depende del perfil. No todos requieren el mismo tipo
de apoyo ni tampoco en el mismo momento” (JT)

Por lo tanto, el apoyo individualizado varia por persona, pero a su vez esta varia por nombre, tipo o
categoria en funcién de las caracteristicas culturales, econdmicas y geograficas. Todo ello se debe
concebir para facilitar la vida en la comunidad y evitar el aislamiento y la separacion respecto de las
demas personas. Con una ultima finalidad, el lograr que a través de estos servicios de apoyo se
consiga la plena inclusion en la comunidad. Por lo que los servicios individualizados que forman parte
de esa categoria de servicios de apoyo, no van Unicamente dirigidos a aquellos que son prestados en
el hogar, sino que se tienen que tener en cuenta aquellas esferas del entorno de la persona, como el
empleo, la educacién y la participacién politica y cultural, la potenciacion de la funcion parental y la
capacidad de llegar a los familiares y otras personas, la participacion en la vida politica y cultural, los
propios intereses y actividades de ocio, y los viajes y las actividades recreativas.

Figura 29.

Alineamiento del concepto de calidad de vida con el paradigma de apoyos
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La alineacién de las necesidades de apoyo evaluadas y los factores y dimensiones de la CV son claves
en cuanto al desarrollo de un plan de apoyos individualizado. Esto nos sirve a la hora de evaluar los
resultados personales y guiar las practicas y mejorar la calidad. La importancia de estos componentes
radica en la necesidad a la hora de entender mejor el tipo y el nivel de los apoyos para mejorar los
resultados personales, movilizar los recursos, entre otro.

Todo proyecto de vida se debe contemplar teniendo en cuenta estas variables entendiendo que este
es un proceso continuo, cambiante y dindmico que permite que su CV y su bienestar se realice.

Por lo tanto, los apoyos son considerados un pilar en la vida de la PDI. Las madres y padres lo tienen
presentes a lo largo de la vida de la persona, aunque como hemos visto existe prioridad entre unos
apoyos y otros.

La transformacion que se esta dando fruto de la repercusion del modelo social, hace que nos
encontremos un modelo mas inclusivo, donde la comunidad y gobierno esta implicita en la necesidad
de los apoyos PD. Sin embargo, todavia queda un largo camino por recorrer. A su vez, las madres y
padres se consideran junto con su hijo/a con discapacidad pioneros en promover estos cambios.
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Capitulo 8.

Conclusiones

La observacién general N21 emitida por el CDPD (2014) establece de forma rotuna y sin ninguna
discrepancia la igualdad ante la ley. La cual es reconocida como un derecho bdsico para la proteccién
y ejercicio de los DDHH. Complementado con la Declaracién Universal de los DDHH, el Pacto
Internacional de los Derechos Civiles y Politicos y la CIDPD, concretamente en su Art.12, establece las
garantias que precisan las PD para garantizar la igualdad ante la ley. Ya que tradicionalmente a este
colectivo se les han negado derechos simplemente por su condicion, basado en modelos
anquilosados que se sustentan en la proteccion, miedo, mitos y estereotipos hacia las PD. En este
sentido, la CIDPD y como complemento la observacién que acabamos de citar, establecen elementos
especificos para que tengan en cuenta los estados partes, y asi se vaya constituyendo un sistema que
garantice el derecho a la igualdad ante la ley para las PD.

Concretamente se aborda un tema controvertido desde antes de la creacién de la CIDPD, el derecho
ala CJ de las PD, un derecho que por regla general se les niega, el cual sigue siendo una realidad en
la actualidad. A través de leyes discriminatorias basadas en regimenes que promueven la toma de
decisiones por parte de un tercero, como la tutela, curatela y las leyes de salud mental. Por ello,
establecen la necesidad de que todos los estados partes examinen de manera holistica todas las
esferas de la legislacién para asegurarse el derecho a la CJ de las PDI. Con la intencién de que estas
practicas sean abolidas, ya que es necesario que las PD recobren la plena CJ en igualdad de
condiciones que los demas.

Por lo tanto, entendemos que el derecho al igual reconocimiento ante la ley va de la mano de la CJ,
desde el reconocimiento universal e inherente a todas las personas en razén de su condicion humana.
Esto situa a las PD en las mismas condiciones que el resto de ciudadanos. En este sentido, la
observacion N21 recalca que es indispensable la CJ para el ejercicio de los derechos civiles, politicos,
econdmicos, sociales y culturales, es decir, sin CJ los demas derechos son negados a la persona.

Este aspecto es de suma relevancia, ya que a lo largo de la historia se ha negado o privado a las PDI
de muchos derechos fundamentales, entre los que destacamos: el derecho al voto, a la vida
independiente, a formar una familia, a sus derechos reproductivos, al tratamiento médico e inclusive
a la libertad. Esto ha afectado de manera desproporcionada a las PD, pero en mayor medida a las PDI
y PD psicosocial, donde la regla comun es llevar a cabo el procedimiento de sustitucién en la adopcién
de decisiones ya sea de manera informal o formal.

Por consiguiente, todas las personas por el simplemente hecho de serlo, son titulares de derechos y
son reconocidos como persona juridica ante la ley, es decir, tienen CJ, independientemente si tienen
o no discapacidad. Esto da la legitimacién para actuar respecto a esos derechos y obligaciones, ante
el reconocimiento que se tiene ante la ley. Este Ultimo aspecto es lo que se les niega o reduce a las
PDI, a través de leyes que les impiden poseer bienes, a su vez, obligan a dar su toma de decisiones a
un tercero, entre otras. Asi pues, a la hora de reconocer la CJ, no se debe reconocer Unicamente la
capacidad en si, sino la legitimacién para actuar, que es lo que se les esta negando.
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Esta practica se sustenta en la capacidad mental de la persona, la cual no debe confundirse con la CJ
o entenderse como un elemento intrinseco en ella. Cuando hablan de la capacidad mental, se refiere
a la aptitud de la persona para tomar decisiones (CDPD, 2014), la cual es variante y se concibe con
el hecho de que las personas de manera general necesitan apoyos en funcién de los factores sociales
y ambientales en los que se desenvuelve. Este concepto de capacidad mental, es controvertido, y en
si, no es objetivo, cientifico, ni natural, sino que depende del contexto social y politico, asi como, del
profesional que se encargue de su evaluacion. Por ejemplo, en el procedimiento de modificacién de
la CJ, la concepcion de la capacidad mental variara en funcion de si es evaluado por el juez, abogado,
forense u otros operadores juridicos.

Sin embargo, el CDPD denuncia que en la actualidad sigue habiendo confusién entre el concepto de
CJ y capacidad mental, viéndose reflejado en las sentencias de modificacion de la CJ. Es decir, cuando
por parte de familiares, contexto o los operadores juridicos se considera que una PDI no puede tomar
decisiones correctas por si misma, se entiende que no es apto para ejercer su CJ. Asi se adopta la
decision Unicamente teniendo en cuenta el diagndstico de su discapacidad. En consecuencia, evalian
la capacidad mental y en funcion de esta niegan la CJ. Este proceso es discriminatorio, ya que
solamente esta dirigido a las PDI, las cuales tienen que comprobar si entienden las consecuencias
que tiene una decision y/o puede sopesar la informacion pertinente. Mientras que la poblacién sin
discapacidad tiene el derecho de tomar malas decisiones y a equivocarse. Este
procedimiento ademas de ser discriminatorio es ineficaz, ya que no puede evaluar con exactitud el
funcionamiento de la mente de la PDI, y sin embargo, esta evaluacidn si no es superada trae consigo
la negacion de los derechos fundamentales de la persona.

En ningin momento se habla de los apoyos en este procedimiento, una herramienta clave en la vida
de todas las personas e indispensable en la de las PDI. Los apoyos que deben ser personalizados
atienden a las necesidades y capacidades de cada ser humano, en este sentido, podemos hablar de
forma generalizada que las PDI para el ejercicio de su CJ pueden requerir de apoyos que van de la
mano con los ajustes razones, accesibilidad y el disefio universal. Aqui estamos hablando por ejemplo
de la lectura facil, pictogramas, planes centrados en la persona, entre otros. Para ello es necesario
una planificacion previa de los apoyos, que permita que la persona se desenvuelva de forma mas
autdénoma posible. Por lo que los apoyos son un facilitador de la persona y nunca actuardn como una
negacion o sustituciéon de los derechos. Es relevante que destaquemos que estos apoyos deben
priorizar y en todo momento tener en cuenta la voluntad y las preferencias de la PDI, y a su vez, que
no obstaculicen y respeten los DDHH.

Por este motivo, la CIDPD a través de su Art.12 insta a los estados partes a tomar las medidas
necesarias que garanticen los derechos de las PDI en todas las dreas de la vida. Teniendo la obligacidon
de respetar, proteger y hacer factible toda la gama de derechos de las PDI, para promover el igual
reconocimiento ante la ley y la CJ universal. A su vez, el estado debe ser promotor en sensibilizar y
concientizar a la sociedad del papel de la PDI como un ciudadano mas, con los mismos derechos y
obligaciones, asi como capacitar a los operadores juridicos para que se proyecte un cambio en cuanto
a su reconocimiento de derechos.
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Esto les situa con la obligacion de reemplazar los regimenes basados en la adopcion de decisiones
sustitutivas por otros que se basen en el apoyo a la adopcion de decisiones. Para ello, es necesario la
creacion de un sistema de apoyo bien configurado que atienda a las necesidades particulares de cada
persona, en funcidn de su contexto vy los facilitadores.

De esta manera, para lograr el reconocimiento de la CJ desde la base de la no discriminacién es
necesario respetar y restablecer la autonomia y la dignidad humana de cada ciudadano de acuerdo
a los principios basicos de la Convencidn. Al respecto, para lograr libertad en la toma de decisiones,
independencia y autonomia en las diferentes dreas de la vida, que a su vez favorece que se respeten
juridicamente las decisiones, entender la necesidad de apoyos y ajustes razonables a la hora de
adoptar una decisién, la cual no pone en duda la CJ de la persona, el respeto por la diferencia y la
aceptacién humana.

Este modelo de sustitucion en la toma de decisiones parte de lo establecido por el modelo médico
o rehabilitatorio de la discapacidad, desde el que se entiende que la PD tiene un problema que es
reflejo de la condicién particular que la persona padece. Por ello, consideran la discapacidad un
problema de salud, fruto de una enfermedad o una alteracién de diferente indole. Considerando
necesario una rehabilitacion centrada en el paciente o una intervencidén especializada por un
profesional de la salud. Esto se sigue contemplando en la actualidad, la asuncion del rol de enfermo
asociados a las PD, consiguientemente asumido por la propia PD, sus familias y el contexto en general.
Esto hace que se proyecte en las practicas y las leyes, tales como la modificacion de la CJ. Por ende,
la PD se transforma en un sujeto pasivo, necesitado de proteccién.

De esta forma, se justifica el procedimiento de modificacion de la CJ, al entender que la desviacion
causada por la propia discapacidad limita a la persona en la toma de decisiones, y se considera
necesario que una tercera persona intervenga. Cabe destacar la influencia del modelo asistencial, en
la medida que este también promueve un enfoque individualista asociado a la discapacidad, que
reduce el problema a la tragedia individual, que Unicamente se ve tratable a través de la caridad o la
asistencia médica.

Por lo que basado en esa necesidad de proteger a la PD, se explica el fundamento del procedimiento
de modificacion de la CJ, gue como hemos hecho mencion, se extrapola al dia a dia de las personas,
que sin el procedimiento en si, se establece como un hecho la necesidad de sustitucién en todas las
esferas de actuacion, es decir, la sociedad da por hecho de que la PDI no puede tomar decisiones
correctas por si misma, y por ello se le limita las oportunidades laborales o se cree necesario que a la
hora de tratar un asunto se considere necesario dirigirse a una tercera persona. Sin embargo, tal y
como hace mencion Cuenca (2012), la regulacion de la CJ dentro de los diferentes sistemas no solo
se orienta a proteger a la PD, sino también a proteger la integridad, el valor y la utilidad de ciertas
practicas que han sido consideradas socialmente relevantes, a través de las cuales se determina
quiénes pueden y quiénes no pueden participar directamente en la sociedad.

Particularmente el nombramiento del tutor va de la mano del informe médico que se presenta ante
juez en el proceso de modificacion de la CJ. Una vez que el médico forense, acompafiado con un
informe psicolégico sean redactados y presentados en el procedimiento judicial, se dicta sentencia
conforme lo establecido. Esto genera dificultad en el hecho de revocar el procedimiento, incluso
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cambiar al tutor, porque desde el punto de vista médico se entiende que el individuo ya no puede
mejorar. Pese a que se sabe que, si se le brinda el apoyo necesario a la PDI y la oportunidad
para practicar junto con los facilitadores adecuados, la capacidad de estas personas puede
equipararse a la de cualquier ciudadano.

En este sentido, es claro la necesidad de una transicién y asentamiento en el modelo social de la
discapacidad, donde el origen de la discapacidad deja al margen las causas religiosas o cientificas, y
se comprende como algo social. Con esto queremos decir, que las PD pueden contribuir a la sociedad
en iguales circunstancias que los demads, sin embargo, son las barreras que imponen la sociedad las
gue no permiten que estas se desarrollen en iguales circunstancias que el resto de la poblacién. Por
ello, este modelo reclama la promocion de la inclusién, el respeto de forma generalizada a los DDHH,
la disminucién de barreras y la inclusion social. Esto genera en la PD autonomia, autodeterminacion
y favorece su vida independiente.

Desde el modelo social que va de la mano de la CIDPD, el CDPD recalca a los paises que el apoyo en
el ejercicio de la CJ debe respetar los derechos, la voluntad y las preferencias de las PD, destacando
gue no se debe decidir por ellas y que la persona tiene que estar en el centro de toda decision. Se
considera por lo tanto los apoyos personalizados las herramientas claves para la eliminacion de este
proceso. Pero también destaca el derecho de la persona a recibir o rechazar el apoyo y a poner fin o
realizar un cambio a un apoyo concreto.

Por este motivo, se requiere de un cambio de paradigma que sitUe la nocién de la discapacidad en el
contexto de los DDHH. Entendiendo que la discapacidad es una consecuencia de la interaccion de las
PD con el medio, y es el medio el que puede no satisfacer las necesidades del individuo, y generar la
discapacidad. Si colocamos el problema de la discapacidad en el entorno que es inaccesible,
entendemos que la solucion también se encuentra en el medio. El cual debe encargarse de la
eliminacién de las barreras que impiden que las PDI tomen el control de sus vidas en igualdad de
condiciones que los demas. A su vez, deben desarrollarse sistemas que permitan a las PDI tomar
decisiones, vivir en la comunidad y participar en la misma.

Como hemos podido comprobar en esta investigacion, se requiere un profundo cambio respecto a
los modelos de la discapacidad, ya que México tiene un gran posicionamiento en el modelo Médico
y Asistencial, y en gran parte de las ocasiones el modelo Social esta al margen de todo proceso o
contexto social. De ahi que se requiere una profunda transformacion legislativa, entre la que
destacamos la eliminacion del proceso de modificacidn de la CJ hacia un sistema de apoyo. Pese a
todo, previo se requiere de un exhaustivo cambio social, que transforme la mirada que tiene la
sociedad hacia las PD, y sea un precursor en la eliminacién de barreras y generacién de
oportunidades. Esto favoreceria el reconocimiento de los derechos de las PD sin limitante alguna, ya
gue como hemos dicho en la mayor parte de las ocasiones no es necesario un procedimiento judicial
para negar la capacidad de decidir de la persona.

Va mas alla de una necesidad, ya que se reconoce como derecho el que la PDI sea reconocida como
alguien que puede tomar decisiones. Esto es fundamental para que la persona tome el control de su
vida y pueda comprometerse en la sociedad consigo misma y con los demas. Esto va a permitir que
la PDI tome decisiones que van desde lo mas profundo, como por ejemplo forma una familia, irse a
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vivir de forma independiente, entre otras, o mas cotidianas, por ejemplo, ir a un concierto, comprar
un boleto, entre otras. La necesidad radica en que la eliminacién de la CJ supone no ser personas
ante los ojos de la ley y las decisiones no tienen fuerza legal alguna, y como consecuencia es un
tercero el que toma la decisidon por la persona. Esto se conoce como muerte civil, sin embargo, es
algo que como hemos hecho mencidn se extrapola a las practicas cotidianas de la persona. Creando
incluso en la propia persona la asimilacién de la nulidad de sus decisiones.

Se debe tener en cuenta que la CJ va mas alld de la toma de decisiones en si, ya que se trata de lo
que significa ser persona. Porque las elecciones que cada persona hacemos son parte de lo que
somos, es decir, configura la esencia de la persona. La CJ tiene una relacién directa con DDHH que
dan ese poder de decisién a la persona y permite establecer diferentes opciones en la sociedad, por
ejemplo, el derecho a la libertad de religion, pensamiento, conciencia, a fundar una familia, entre
otros. Por lo tanto, si la persona no tiene CJ, muchos de estos derechos pierden sentido.

Por ende, bajo la idea de discapacidad intelectual subyace una etiqueta de incompetencia, la cual se
traduce en la persona en una profecia autocumplida, que se traspasa al entorno mas cercano y
genera actitudes de sobreproteccion ante la idea de que la persona es incapaz de hacer diversas
funciones por si mismos. A su vez, genera dependencia, sobre todo arraigada a la familia, por el hecho
de que de forma sistematica es un tercero que toma las decisiones e incluso realiza la accion por la
PDI. Las consecuencias de estas acciones son muy negativas, ya que la persona deja de ser ella misma
para alcanzar ser lo que otros quieren, no arriesgandose, limitando sus gustos, intereses, incluso su
circulo social. Al no ser maestros principales de su propia vida, se ve disminuida la PDI ante los ojos
de terceros, y esto a su vez repercute en la sociedad, que les trata de esta manera de forma
generalizada. Esto desencadena un trato desproporcionado, que en ocasiones genera negligencia y
abuso.

Las familias juegan un papel relevante en todo este procedimiento, ya que en la mayor parte de las
ocasiones son las madres y padres quienes inician el procedimiento de modificacién de la CJ, como
una forma de proteccidn hacia sus hijos/as. Esto genera que en la mayor parte de las ocasiones sea
el madre o padre el tutor de su hijo/a con discapacidad. Cabe mencionar que el procedimiento de
modificacion de la CJ no prepara, forma o capacita a las madres o padres, esto da lugar a una situacion
de desconocimiento, incertidumbre y miedos. Lo que genera que la delgada linea entre ser tutor y
madre o padre sea dificil de lidiar, sobre todo a la hora de tomar decisiones que impliquen un mayor
grado de profundidad. Esto suele traer consecuencias negativas en la familia, ocasionando malestar
con otros miembros y promoviendo mayor dependencia en la PD. Por este motivo, las familias y las
propias PD demandan un cambio en cuanto a la forma de actuacion.

No obstante, no se trata de separarlos o considera especial a las PD, sino que estas deben ser incluidas
en el discurso de DDHH y adaptar los derechos existentes para satisfacer sus necesidades. Esto es un
trabajo que viene desde las normas no vinculantes y se proyecta en las leyes de cada pais, para que
se de una profunda transformacion social en el reconocimiento del marco de derechos
fundamentales para las PD. Todos estos argumentos que hemos ido exponiendo a lo largo de la
investigacion, nos manifiestan la necesidad de la eliminacién de este procedimiento y la inutilidad del
mismo. Por ello se requiere de la revisidén y reforma de la legislacién discriminatoria que priva a las
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PD de otros DDHH. Por otro lado, se requiere de servicios mas accesibles adaptados a las PD, y como
contrapartida, todo ello nos deja ver que tener una discapacidad no es sinénimo de incapacidad.

Nos encontramos ante un gran desafio a la hora de promover un cambio de enfoque en la concepcion
de la Cl. Por ello, los gobiernos deben garantizar nuevos sistemas que sean verdaderamente un
soporte y no una sustitucion en la toma de decisiones. También, buscar los mecanismosy las personas
adecuadas que actlen de apoyo, siempre respetando la autonomia, actuando diligentemente y de
buena fe, y siempre poniendo en el centro a la PD. Esta nueva propuesta supone un reto, ya que son
pocos los paises los que han dado el paso en el cambio legislativo.

Este cambio debe ir de la mano de un proceso adecuado en cuanto a la articulacion de los apoyos.
Para ello nos basamos en el modelo elaborado por Thompson et al. (2003), que para determinar las
necesidades de apoyos tienen en cuenta cuatro componentes: a) identificar las experiencias y logros
vitales deseados por la persona, b) determinar la intensidad de apoyos individuales en una amplia
serie de entornos y actividades, c) desarrollar un plan individualizado de apoyo y d) monitorizar los
resultados y evaluar la efectividad del plan. A su vez, debe ser un plan modificable en tiempo y
espacio, y adaptable a cualquier necesidad que le pueda surgir a la persona. Con la finalidad de que
la PDI tenga calidad de vida a lo largo de todo su ciclo vital.

Un proceso bien fundamentado de esta indole, permitiria que las PDI controlen las decisiones sobre
su vida, teniendo en cuenta que en multiples ocasiones requeriran de apoyos que son variantes e
individualizados, y que es el estado vy la sociedad los obligados en establecer los mecanismos para
gue esto sea posible. En ocasiones y por necesidad de la PDI, puede que haya que delegar en una
tercera persona la toma de decisiones, sin embargo, esta persona debe ser un asistente personal que
se comprometa a interpretar y actuar segun las preferencias de la PDI.

Por lo que facilitaria la posibilidad de ejercer toda la amplia gama de derechos, como por ejemplo el
derecho a vivir independiente y ser incluidos en la sociedad, reconocido en el Art. 19 CIDPD. Ya que
la PDI tiene el derecho y poder de alquilar un departamento, abrir una cuenta bancaria, casarse,
formar una familia..., siempre desde la base de los apoyos que la PDI va dirigiendo. Para que esto sea
posible es importante que se implique no solo el estado sino también la sociedad y las propias
familias, como responsables en promover y permitir los procesos de toma de decisiones, para que
sean inclusivos, solidarios y adaptables para las PD. Por ejemplo, en el caso de la vida independiente,
se requiere de un contrato de alquiler que sea en un lenguaje comprensible o a través del método
de lectura facil, a lo mejor apoyo en el manejo de dinero, entre otros.

Esta demanda se hizo mas fuerte a través de una filosofia y un movimiento Illevado a cabo por las
propias PD, conocido como movimiento de vida independiente. Donde las PD luchan, no para que
hagan todo ellas solas, se las considere especiales o vivan aisladas, sino para tener la posibilidad de
realizar las mismas elecciones en la vida cotidiana, al igual que todas las personas que les rodean vy
gue no tienen discapacidad (Razka, 2011). Este movimiento apuesta por un proyecto de vida, desde
la base de la autonomia y autodeterminacion, por lo que este movimiento promueve la eliminacion
del parternalismo y sobreproteccion que generan dependencia en la PDI. A su vez, permite un salto
al modelo Social, rechazando la idea de enfermo y promueve el reconocimiento de derechos.
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Este movimiento que empezd a cobrar fuerza a finales de los afios 60, y que. va de la mano de otros
procesos como la desinstitucionalizacion y los derechos civiles y politicos, involucra a todo tipo de
discapacidades, personas de toda raza y edad. De forma mas concreta, se promueve que las PD
tengan la oportunidad de llevar una vida productiva y significativa como miembros incluidos y
valorados en la sociedad. Esto conlleva la creacién de programas y servicios que respondan a estos
valores, que promuevan el desarrollo de la PD, permita que vivan con dignidad en la comunidad que
elijan, participen en todos los aspectos de su vida y controlen y tomen decisiones sobre sus propias
vidas.

Esto va de la mano con el Art.19 de la CIDPD, el cual reconoce el derecho en igualdad de condiciones
de todas las PD a vivir de forma independiente y a ser incluidas en la comunidad, con la libertad de
elegir y controlar sus vidas. Es importante pararnos y reflexionar sobre una idea que subyace bajo
este concepto y es errénea. A lo que nos referimos, es la equiparacién de la vida independiente con
vivir solo en un departamento, realizar todas las tareas de forma auténoma o no recibir apoyos en
los momentos que lo requieren. Es una idea equivoca y que genera muchas controversias sobre todo
en las familias, ya que no ven como vida independiente la existencia de su hijo/a hasta que salga del
domicilio familiar o si hace todo de forma auténoma.

Este articulo se basa en el principio fundamental de DDHH que establece que todas las personas
nacemos iguales en dignidad y en derechos, y por consiguiente, la vida de todas las personas tiene el
mismo valor. Por lo que este derecho pone de relieve que las PD son sujetos de derechos y titulares,
por lo que la negacidn de la CJ ocasionaria que estos perdieran la oportunidad al derecho a vivir de
forma independiente y ser incluidos en la comunidad. Cabe decir, que este derecho es una idea
procedente de las PD que han revindicado ejercer el control sobre la manera de vivir, mediante
la creacién de formas de apoyo que potencien el pleno ejercicio de sus derechos (Observacién N25,
CDPD, 2017). Pero su recorrido va mas all3, ya que esta arraigado en el derecho internacional de
DDHH, concretamente en el Art. 19 parrafo 1, que establece que toda persona tiene deberes
respecto a la comunidad, puesto que solo ella puede desarrollar libre y plenamente su personalidad.

Por lo tanto, la Declaracién Universal de DDHH, también hace hincapié en la necesidad de la
eliminacién del procedimiento de la modificacion de la CJ, ya que insiste que Unicamente es la propia
persona quien tiene que desarrollarse en la comunidad tomando sus propias decisiones, y en el caso
de que sea un tercero quien decida ocurrird la negacion de la persona.

Por este motivo, se reclama la capacidad juridica porque permite y promueve que las PDI vivan de
forma independiente y cuenten con los medios necesarios para que puedan tomar opciones y ejercer
el control sobre su vida, ya que esto permitird que la persona tome las decisiones de su incumbencia.
Para ello se requiere promover la autonomia personal y la libre determinacién que atafie a todos los
ambitos de la persona, desde el transporte, a la nutricidn, higiene, sexualidad, etc. Todo ello
promueve el desarrollo de la identidad y personalidad de la PDI, a través de decisiones como elegir
con quien vivo, si quiero tener animales domésticos, que musica escuchar, etc. Esto facilita que la
persona tenga libertad de eleccién y control sobre su vida, para lograr la vida independiente y ser
incluido en la comunidad. O lo que es lo mismo, que la PDI pueda participar de forma plena y efectiva
de acuerdo al principio de inclusion. No obstante, se requiere para ello que las PDI tengan acceso a
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todas las medidas y acontecimientos de la vida politica y cultural de la comunidad, por ejemplo, a
acontecimientos culturales vy religiososy cualquier otra actividad en la que la persona quiera
participar.

Insistimos en que toda PDI debe tener oportunidad de eleccién que les permita ser activa y
pertenecer a una cultura, sociedad, comunidad, y religién segln su eleccién. Para ello es necesario
gue puedan tener el mismo grado de opcidn y control sobre sus vidas que los demas miembros de la
comunidad. Por este motivo, la vida independiente y la inclusidén en la comunidad no es compatible
con un procedimiento de modificacién de la CJ y tampoco debe concebirse con un estilo de vida
predeterminado, ya que se debe entenderse como personas diversas.

Estos factores fueron los que determinaron que la investigacion fuera llevada a cabo en CAPYS, una
OSC que cumple desde antes de la creacidon de la CIDPD con el modelo Social de la discapacidad. Es
decir, los programas y servicios que se brindan desde CAPYS se configuran poniendo en el centro a la
persona, y siempre desde el respeto y la dignidad de la misma. Esta organizacion apuesta por la vida
independiente, entendida desde la globalidad del concepto, y por ello los servicios que proporcionan
van a lo largo de todo el ciclo vital de la persona en hacer garante todos sus derechos fundamentales.
Por ejemplo, programas como los departamentos de vida independiente, educacidn inclusiva desde
la educacion basica hasta la superior, inclusién laboral, entre otros, son un ejemplo del camino que
sigue esta institucion.

A su vez, esta organizacién comprende y respeta el papel tan importante que ejercen las familias, por
este motivo tienen una posicién importante en la organizacién. Entienden que son motor de cambio
y por ello consideran necesario la capacitacion constante. Se requiere de madres y padres formados
y capacitados en el modelo Social, para que eliminen todo paternalismo y sobreproteccion que
impiden que la PDI se desarrolle, configure su vida independiente y tome sus propias decisiones. Por
este motivo, ademads de implicarles en las actividades de la organizacién, en el plan individualizado
de su hijo/a, desarrollan un plan de formacién que permite que se vayan eliminando las ideas que se
proyectan del modelo Médico y Asistencial.

Se selecciond 74 participantes, compuesto de 58 madres y 16 padres. Como se hizo mencion en la
investigacion, a través de estos datos se observo el rol de cuidadora que sigue ejerciendo la mujery
su vinculacién en mayor medida al proceso de formacién de su hijo/a. Ya que mas del 80% de los
contactos de CAPYS son de las madres. Aunque se invitd a participar a los padres en la mayor parte
de las ocasiones declinaron la solicitud y se hizo una invitacion a que fuera la madre quien asumiera
ese papel. Para la seleccién de los mismos se tuvo en cuenta todos los servicios de CAPYS para PDI
mayores de edad y de todas las sedes. Se llevo a cabo una discusién a través de 6 grupos focales, en
torno a 4 ejes tematicos: modelo social de la discapacidad, vida independiente, el proceso de
modificacion de la capacidad juridica y el sistema de apoyos. La eleccién de estos temas se articula
respecto a la pregunta y objetivos de esta investigacion.

Para la seleccidn se llevd a cabo un proceso riguroso que fomentase la discusién, si bien, todas las
madres y padres tienen una larga trayectoria en CAPYS y con ello un asentamiento en el modelo
Social. Esto promovid que el debate que surgio fuera en la misma linea, es decir, todos los presentes
se situaban en un mismo paradigma, y aungue sus acciones variaban todos apostaban por una vida
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independiente. Sin embargo, como hemos observado todavia estaban presentes mitos, estereotipos
y confusiones entorno a los conceptos de vida independiente, CJ y apoyos.

El abordaje de esta investigacidn de accion participativa fue cualitativo, a través de la cual se persigue
analizar los significados que otorgan las madres y padres de familias de la organizaciéon CAPYS, A.C.
con relacién a la CJ de sus hijos/as con discapacidad intelectual. A través de un
paradigma emancipador, ya que se focalizd en un tema relevante en el ambito de la discapacidad,
donde los protagonistas son las madre y padres de las PDI, que son los principales sujetos en el inicio
y desarrollo del procedimiento de la CJ, a su vez, al ser el primer contexto de socializacién y donde la
PDI esta mas tiempo, tienen una gran influencia en la toma de decisiones de la persona promoviendo
gue sea desde la autonomia o negacion. Por este motivo se consideré de gran relevancia su
participacién, ya que a través de ellos se conoce de primera mano los significados de este grupo
social. Por este motivo, los mejor informantes en cuanto al procedimiento de modificacion de la CJ
son las madresy padres, ya que son los protagonistas entorno a llevar a cabo el proceso o las practicas
informales que condicionan la toma de decisiones.

Tras la exhaustiva revision de la literatura que se pudo observar en la parte del marco tedrico y tras
las discusiones de los grupos focales, hemos podido comprobar como los apoyos (Luckasson et al,,
2002), la vida independiente (Verdugo, 2001; Cummins, 2004) y la calidad de vida (Verdugo, 2009),
son conceptos que tienen una estrecha conexion con la CJ. Al mismo tiempo, la nocion de estos desde
el ambito Social de la discapacidad se posiciona como agentes de cambio importante, ya que a través
de ellos se contempla a la persona como sujeto de derechos y deberes inmersos en la sociedad, los
cuales tienen las mismas oportunidades de desarrollo que cualquier otro ciudadano.

Sobre el particular, rechazamos la idea que vincula la autodeterminacién con la no necesidad de los
apoyos, sobre todo cuando estos con continuos y extensivos para las PDI. Hemos podido comprobar
como esta idea condiciona la vida independiente de la persona, y por ende, la calidad de vida de Ia
misma. De ahi que se deba desvincular el concepto de autodeterminacién como
una caracteristica innata del individuo que permite realizar algo sin apoyos, y comprender que la
autodeterminacién es un proceso a lo largo de la vida, donde vamos adquiriendo ciertas habilidades
y capacidades. Esto no quiere decir que a la larga no se requiera de apoyos, sino que estos variaran
en funcién del desarrollo de la persona. En consecuencia, las limitaciones asociadas a la
autodeterminacién de la persona, asi como los apoyos que estas requieran para hacer ciertas
acciones, no seran un impedimento para la toma de decisiones. Promoviendo que la PDI con apoyos
pueda desarrollar un proyecto de vida propio acorde a sus valores, preferencias, fortalezas y
necesidad.

Bajo la pregunta de investigacién, ¢ Qué significados otorgan los padres y madres de familia respecto
a la CJ de sus hijos/as con discapacidad intelectual?, nos planteamos 3 objetivos especificos. A
continuacion de forma detallada vamos a desarrollar las conclusiones conforme a cada uno de ellos.

Objetivo especifico 1. Conocer el posicionamiento de las madres y padres respecto al ejercicio de |a
CJ de sus hijos/as entendido como toma de decisiones, proyecto de vida independiente y calidad de
vida.
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En la actualidad, se sigue percibiendo una significativa incertidumbre por parte de las madres y
padres respecto al procedimiento de modificacién de la CJ. El cual estd cargado de mitos, falta de
informacién e informantes claves que generan confusién. Se sabe que este procedimiento estd
recogido en la CIDPD, sin embargo, no hay un conocimiento especifico sobre el articulo en si, y
desconocimiento absoluto sobre la observacion general N21, un documento relevante sobre este
tema.

Las madres y padres estan de acuerdo en la necesidad de promover y garantizar la dignidad
inherente, la autonomia, la independencia, la no discriminacién, participacién e inclusién plena y
efectiva en la sociedad, respeto y aceptacion como parte de la diversidad humana, tal vy
como semana el CDPD. Sin embargo, aunque en el discurso es un hecho a la hora de llevarlo a cabo
a la accion surgen las barreras, las cuales son aceptadas y visibles por parte de ellos, pero se
consideran dificiles a la hora de cambiarlas. Por lo que reflejan en diferentes dmbitos actitudes
paternalistas y de sobreproteccién que consideran necesarias porque comprenden que la persona
necesita ayuda para tomar ciertas decisiones o desarrollar alguna actividad. Decimos ayuda y no
apoyo, porque en ocasiones no se ve como un complemento ajustado a la persona que permita que
esta lo haga por si sola, sino que, en ocasiones por miedo, eliminacién del fracaso o entendiendo que
no lo va a conseguir hacer, es realizado por un tercero y como consecuencia se suele anular
completamente diversos derechos.

Las madres y padres que participaron en el estudio rechazan el procedimiento de modificacién de la
CJ, ya que lo consideran una nulidad de ser persona, y comprenden que su hijo/a
independientemente de la intensidad de apoyos que esta requiera, no se le debe privar el derecho a
la CJ por las consecuencias que esto tiene. Asimismo, consideran que este procedimiento esta
anquilosado sumido en antiguos modelos de la discapacidad que sitlan a la persona como enferma
y necesitada de atencion. Comprenden que es opuesto al modelo Social y no equiparable a la vida
independiente de la persona ya que condiciona derechos que ven relevantes en el desarrollo de su
hijo/a. De todos modos, las madres y padres condicionan ciertos derechos a su propia decision y no
a la de su hijo/a, independientemente del procedimiento en si. Se pudo observar cierta jerarquia en
el reconocimiento y ejercicio de los derechos por parte de las madres y padres, a través de la cual
habia derechos que consideraban fuera del alcance de su hijo/a, como por ejemplo el tener hijos/as
o formar una familia, al considerarlos no aptos en el desarrollo de las responsabilidades que esto
implica. A su vez, la sexualidad, diversos aspectos de la vida independiente, incluso el laborar en
ciertos trabajos, se concibe como nulo. En el debate que se presentd lo consideraban idéneo ante Ia
imposibilidad de su hijo/a en el ejercicio de los mismos y en ningin momento se vislumbraba como
un condicionante en el desarrollo del proyecto de vida del mismo.

Consideran que el estado juega un papel fundamental, no solo en la eliminacion de este
procedimiento, sino en el desarrollo de un sistema de apoyos bien disefiado, que permita que la PDI
desarrolle su proyecto de vida con calidad, sin embargo, siempre dejando entender los limitantes que
existen en ciertos derechos. También ven que las madres y padres tienen un papel importante en
cuanto al desarrollo y consolidacién de los apoyos, no obstante, consideran que deben hacer un
fuerte trabajo en cuanto a la eliminacién de la sobreproteccién y el excesivo vinculo que tienen con
su hijo/a. A su vez, se consideran promotores en el desarrollo de la autodeterminacién vy la vida
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independiente, ya que sus acciones las consideran claves en que la persona se le limite o empodere.
Pero para ello reclaman no solo el apoyo del gobierno, sino también de la sociedad civil, que es guia
en cuanto a la capacitacion y formacion que les permita ir de la mano del movimiento de vida
independiente.

Manifiestan que la negacion de la independencia y la eleccidon es algo normalizado en la vida de sus
hijos/as. Expresan los obstaculos a los que se enfrentan en el dia a dia su hijo/a y consideran que ha
habido un pequefio cambio, sin embargo, queda un largo camino en el reconocimiento de la PDI
como un ciudadano con los mismos derechos. Consideran las barreras actitudes las mas dificiles de
lidiar, conjuntamente con los estereotipos y prejuicios que les persiguen, los cuales proceden de la
ignorancia, el miedo, la incomprension o el odio (OMS, 2011). Por lo tanto, las situaciones mas
apremiantes y que condicionan mas la vida de su hijo/a las sitian en las limitaciones que estipula la
sociedad respecto a la discapacidad intelectual, desde donde se obvia las habilidades.

Consideran la independencia y la eleccidon derechos fundamentales, ya que son claves para el
desarrollo de la autonomia, eleccion y el control sobre su propia vida. Para ello creen necesario
eliminar las bajas expectativas que se proyectan hacia las PDI, y ellos como madres y padres se ponen
en primer lugar, ante la idea de empezar a abrir puertas que siempre habian cerrado a su hijo/a por
temor, como por ejemplo vivir en un departamento de vida independiente con su pareja, amigos o
solo/a. Pero no dejan de tener presente a la sociedad y la necesidad de la eliminacion de las actitudes
negativas que impiden el acceso al empleo, a una educacion ordinaria y de calidad, a la cultura, al
ocioy tiempo libre y al aprendizaje a lo largo de la vida, en si, a los derechos humanos y civiles basicos.
Bajo esta afirmacion se conforman experiencias vividas por las PDI y sus familias, que exponen un
trato diferenciado y consideraciones de menos valia hacia su hijo/a. La incidencia en la PDI es alta ya
que es complicado tener expectativas elevadas de uno mismo, mientras que tu entorno y la sociedad
proyectan lo contrario. Hasta que no haya un cambio en este aspecto, no se producird un desarrollo
en el proyecto de vida de la PDI conforme, sus gustos, deseos e intereses.

Coinciden que el éxito en el proyecto de vida va de la mano del reconocimiento de la persona, con
apoyos personalizados, apropiados y cambiantes, que tengan en cuenta las expectativas, gustos e
intereses, con logros alcanzables y que potencie la autorrealizacion de la PDI. También ven necesario
el apoyo por parte de OSC y del gobierno, en el desarrollo de los servicios y programas centrados en
la persona, que permitan el desarrollo de este proyecto a lo largo del ciclo vital. Cuando hablamos de
este modelo centrado en la persona, nos referimos a aquellos servicios que sitlan su foco en las
capacidades y habilidades de la persona, que aborda de manera integral a la persona. A su vez, este
proyecto requiere de la implicacién de las personas del entorno cercano que la PDI vea
fundamentales para su plan de vida. Las madres y padres consideran que para que este proyecto
tenga éxito es necesario que la PDI este dentro de la comunidad en su entorno habitual y participe
de las experiencias comunes. Ya que el lograr el estilo de vida deseable promoverd la calidad de vida
de la persona.

Coinciden con la definicién de Benitez (2009) al plantear el concepto de calidad de vida, al entenderlo
como el bienestar, la satisfaccién y el bienestar de la persona, que le otorga cierta autonomia, es
decir, libertad de eleccion y accién, como para calificar de positiva su vida. Este concepto también es
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considerado multidimensional y a la hora de la discusién las madres y padres hacen presentes
las dimensiones presentadas por Schalock y Verdugo (2003, 2007), como por ejemplo hablan de la
salud como ese bienestar fisico de la persona, comprenden el bienestar emocional como un
elemento clave, teniendo él cuenta la satisfaccion y el autoconcepto, la relevancia de la relaciones
interpersonales que lo condicionan al desarrollo personal y la necesidad de la inclusion social para
lograrlo. Consideran también el bienestar material y como en funcion de este varia el desarrollo y
autodeterminacién de la persona.

Por lo tanto, se considera desde la generalidad y sin ninguna distincién a las PD y sin discapacidad,
entendiendo que todos somos diferentes, pero también interdependientes. Este hecho que nos hace
Unicos se traduce en que nadie puede decidir sobre nosotros, porque ya no seria nuestra decision
sino la de un tercero que estd fuera de las expectativas de la persona. Todas las personas son capaces
de tomar decisiones con apoyo, aunque este varia en intensidad y tipo. Nos podemos encontrar con
decisiones mas dificiles que otras para llevar a cabo el proyecto de vida, sin embargo, es importante
tener una red de apoyo, conformada por las personas que considere necesaria la PDI de su entorno,
ya sea familia, amigos, compafieros, facilitadores, para lograr su calidad de vida.

Objetivo especifico 2. Identificar los procesos que las madres y padres siguen para facilitar y respetar
la toma decisiones de sus hijos/as.

Las madres y padres ven necesario para diversos ambitos en la vida de su hijo/a la toma de decisiones
con apoyo. Esto quiere decir que la PDI requerird de apoyos en diversas situaciones, que atienden a
las necesidades y circunstancias del momento, asi como al entorno concreto, para ello contara con
una persona o grupo, segun elija la propia PDI. Esto es lo que se conoce como una red de apoyo que
ayuda a que la persona tome decisiones.

Aunque en la parte tedrica es un hecho para las madres y padres, en la practica es mas dificil, segin
relatan. Ya que en el dia a dia en ocasiones esas decisiones son tomadas por los propios progenitores
y muy pocas veces se toma en consideracion las objeciones de la persona para ampliar esa decisién
a una red. Sin embargo, la amplia mayoria manifiestan que aquellas decisiones que son mas
relevantes o intrincadas, parten habitualmente del apoyo por parte de facilitadores de la OSC, como
es en este caso CAPYS.

La toma de decisiones con apoyo es una alternativa a la tutela, ya que en vez de un tutor tome la
decision por la PD, es la propia PD la que toma la decision apoyada por una red que el mismo elige.
Hacemos hincapié en este Ultimo punto ante la relevancia del hecho en la eleccion de las personas
qgue conforman la red, ya que el poder de eleccion da a la PDI la seguridad para tomar la decision.
Este proceso es llevado a cabo de manera normalizada en el dia a dia de toda la poblacion, ya que de
forma habitual consultamos a familiares, amigos, compafieros, etc., antes de tomar una decisién.
Esto permite a la PDI tomar su propia decisién atendiendo a la dignidad del riesgo, es decir, todas las
personas tenemos derechos a correr riesgos y cometer errores, algo que también se les ha negado a
las PD, por miedo al fracaso vy la frustracion. Sin embargo, los errores son una fuente de aprendizaje
y ayudan a tomar mejores decisiones en un futuro.
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Las madres y padres coinciden en este hecho, y en multiples ocasiones eliminan toda situacion que
pueda generar malestar en su hijo/a. Son limitadas las ocasiones que les dan el poder de equivocarse,
ya que esto también supone un reto para ellos.

A su vez, ven un cambio en la implicacion que tienen en la toma de decisiones de su hijo/a lo largo
de su vida, generando mads espacios para que no sean ellos mismos quien tomen la decisién.
Sobre todo, en temas como las finanzas, donde trabajan, con quien se relacionan, su sexualidad, por
quien votan, entre otros. Esto ha sido reflejo de una mayor independencia y empoderamiento de su
hijo/a, que le ha permitido el disfrute de mayores oportunidades. Consideran que CAPYS ha sido el
motor para este cambio, sobre todo en facilitar los mecanismos para que las madres y padres
comprendan la relevancia de la autonomia en la vida de su hijo/a, y como las pequefias decisiones
tomadas por ellos mismos suponen un cambio para su empoderamiento. Por ello, entienden que la
capacitacion constante es clave para entender y propiciar esto.

Respecto al proceso que siguen para respetar la toma de decisiones de su hijo/a, tienen en cuenta el
nivel de apoyo que se requiera, incluso hablan de tres niveles: intenso, intermedio y leve. A su vez,
hacen presente la variabilidad en cuanto a la duracidn e intensidad, desde donde radica la clave para
qgue la persona se desenvuelva en su entorno. Por esto es importante tener presentes
las circunstancias concretas, las situaciones y las etapas de la vida de la persona. En este sentido, los
progenitores relatan sus experiencias, y como CAPYS a través de los facilitadores supone una
herramienta clave para decidir la intensidad del apoyo atendiendo al contexto y el escenario. Narran
desde su propia experiencia como en ocasiones se requiere de ir probando y para ello es necesario
escuchary observar a la PDI. En ocasiones, se enfrentan a la negativa de la PDI a la hora de establecer
los apoyos y aunque la red lo consideran lo mdas conveniente, ven contraproducente establecerlos a
la fuerza ya que generaran reticencias y al final son un impedimento para la persona, en vez de
facilitador.

Respecto a esto Ultimo, para establecer un apoyo idoneo se requiere se debe establecer en primer
lugar la manera de llegar a un acuerdo entre la PDI y la red de lo que es mas conveniente. Esto
permitird que la PDI tenga seguridad a la hora de requerirlo. Por ejemplo, a la hora de comprender
la informacién de un contrato de trabajo se requiere de una persona que le brinde el apoyo, por lo
gue necesita que este a su lado en ese momento, sin embargo, la PDI va a participar en una actividad
cultural, la persona requiere apoyos previos para comprender que se va a hacer, el manejo de dinero
y medidas de seguridad, sin embargo, no requiere de una persona de apoyo que lo acompafie.

Hablan también de una serie de etapas que consta el proceso de toma de decisiones. Cuando las
madres y padres plantean estas etapas, vemos reflejado |la propuesta de Israel en su plan de apoyos
para la eliminacion del proceso de la CJ (ampliar informacién capitulo 3). Porque hablan en primer
lugar de los deseos vy las preferencias de la persona, se empieza a evaluar si son viables, la magnitud
de los mismos y la prioridad. Sin embargo, las madres y padres plantean que en ocasiones supone un
desafio identificar los deseos de su hijo/a, por eso el papel del facilitador o de los progenitores es
ayudarle a identificarlos. Esto es el resultado de una vida repleta de falta de oportunidades para
tomar decisiones, lo que sitUa que la persona no se plantee deseos ya que habitualmente eligen por

él.
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Una vez se han identificado los deseos de la PDI, se debe tener informacién sobre los mismos, que
incluya las ventajas y desventajas, lo cual permitira. Tomar una decisidon especifica. En este punto es
importante que la red ayude a que la persona acceda y comprenda, y no proporcionar el contenido
especifico sobre el deseo particular. Por lo tanto, a partir de este proceso de obtiene las opciones
disponibles que ayudaran a la PDI a la eleccion vy posterior puesta en marcha. Consideran la
evaluacién de cada decisién clave para promover futuras acciones y elemento idéneo para el
aprendizaje.

Por ultimo, se plantean las areas en la que se desenvuelve la persona y la decision concreta. Las
madres y padres plantean 5 dreas segln sus experiencias personales: personales, educativo, salud,
laboral y financiero. Cuando hablan del terreno personal se refieren a aquellas decisiones que van
desde la eleccién a vivir en un departamento de vida independiente, elegir sus vacaciones,
actividades de ocio y culturales y las relaciones sociales que mantengan, entre otros. En el ambito
educativo, no hacen referencia Unicamente a la etapa de educacion basica, sino que tienen en cuenta
la educacién superior, la capacitacién constante, reconocimiento y demanda de sus derechos y el
aprendizaje a lo largo de la vida. Respecto a la salud, plantean como algo primordial la prevencién y
la toma de medicamentos, también hacen referencia a la negacion de la salud por parte de los
seguros de gastos médicos y las dificultades en el seguro social, ya que todo lo achacan a la
discapacidad.

No obstante, el drea laboral y financiera son los que mas preocupan al grupo. Ya que los consideran
claves para su desarrollo e independencia, también lo plantean como un seguro de vida para cuando
ellos ya no estén. En estos puntos hablan de la importancia de la eleccién de un trabajo que les motive
y le haga crecer, asi como la busqueda de oportunidades que favorezcan que la PDI no se estanque.
Un drea complicada ante la negacién de las oportunidades laborales asociadas a la discapacidad.
Respecto al otro punto, coinciden en la necesidad comun en el apoyo de manejo de dinero.

En todo este proceso las madres y padres se consideran un apoyo para llevar a cabo la decision
planteada por su hijo/a, sin embargo, sostienen que en ocasiones no tienen la red, los recursos, ni el
tiempo para favorecer este proceso idoneo. Esto genera que se tome decisiones precipitadas y que
en ocasiones no se respete a la persona.

Objetivo especifico 3. Identificar los apoyos que madres y padres de PDI adulta otorgan ante un
proyecto de vida independiente.

Para adentrarnos en este apartado, en primer lugar, vamos a recordar lo que entendemos por
proyecto de vida. Ya que a partir de la configuracién de esta definicién entenderemos con mayor
profundidad el significado que otorgan los padres y los apoyos que proporcionan a su hijo/a.

El conjunto de propdsitos, objetivos, metas, actividades y expectativas que dan sentido a la vida de
cada persona y familia, estos estan conectados con los valores desde la base ética, la justicia y los
DDHH universales, y que sirven de guia para mantener la direccién que desea y vivir una vida con
significado (FEDER, 2027, p.14)

Aqui no solo radica la PDI, sino que esta definicion incluye las decisiones que son tomadas por la
familia, asi como las expectativas que establecen y la relacién con el entorno en el que se integra.
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Los seres humanos por naturaleza vamos desarrollando nuestro proyecto de vida, el cual va
requiriendo de una planificacién que va sufriendo variaciones y se va ajustando en cuanto a los
diversos acontecimientos. Sin embargo, es algo que se ha negado a las PDI o consideradas no aptas
para desarrollarlo. Ya que todo proyecto de vida requiere de autodeterminacion, un componente
principal de la calidad de vida, ya que permite fijar metas, aspiraciones y expectativas debe la base
de la dignidad y libertad de la persona.

No obstante, y aunque resulte una obviedad el desarrollo del proyecto de vida estd vinculado a la
toma de decisiones, sin poder para la toma de decisiones, es imposible que la persona tenga control
de su propia vida, lo que limita el desarrollo y el empoderamiento de la misma. Esto genera que el
proyecto de vida de la PDI este marcado por lo que ve conveniente un tercero y en multiples
ocasiones lo que considera idoneo la familia. Las madres y padres lo expresan en sus practicas diarias
y manifiestan que siguen interviniendo en acciones que desarrollan su hijo/a, las cuales condicionan
su proyecto de vida. Aunque cabe mencionar que sus acciones no van dirigidas en obstaculizar sino
en facilitar, sin embargo, no toman en cuenta a la persona. Esto genera en la PDI indefension
aprendida, o lo que es lo mismo, les ensefia a actuar de forma pasiva ante todo tipo de problemasy
circunstancias. Esto hace que la PDI se sienta incapaz de intervenir ante diferentes circunstancias,
aungue tenga oportunidades para cambiar la situacion.

En el debate, las madres y padres coinciden en la necesidad de brindar mas espacios a su hijo/a para
que descubran lo que les importa, que quieren hacer, en que desean emplear su tiempo y esfuerzo,
como organizar su vida, en qué se quieren convertir, entre otros. También expresan que ellos tienen
un papel relevante para lograr el desarrollo de ese proyecto y una vida significativa, conforme a los
valores y metas de la persona. Sin embargo, vuelven a coincidir en que las oportunidades en
ocasiones son limitadas y existen areas del proyecto de vida de su hijo/a que son limitadas, ya sean
por las barreras sociales o de la propia familia. Como hemos hecho mencion, la mayor parte de las
ocasiones cuando se decide por la PDI se hace por su bien o por evitarle situaciones que den a error.
Sin embargo, el evitar cualquier tipo de riesgo no quiere decir que sea la opcién mas correcta, cosa
que las madres y padres saben, pero consideran que las multiples barreras existentes pueden
suponer un retroceso o frustracién en la vida de su hijo/a.

Las madres y padres consideran necesario identificar los propdsitos, metas, actividades y situaciones
gue dan sentido a la vida de su hijo/a, teniendo en cuenta sus valores, gustos, deseos, suefios e
ilusiones, sin embargo, es importante implicar a la sociedad y generar oportunidades en el contexto.
En este Ultimo punto tiene un papel relevante CAPYS, ya que consideran que a través de sus servicios,
programasy proyectos se generan oportunidades que permiten una inclusion de la PDI. A su vez, esto
se traducen en el cumplimiento de su proyecto de vida, por ejemplo, el tener un empleo remunerado
0 vivir con amigos en un departamento. También permite que se descubra y potencie las fortalezas
personales, y a través del equipo de facilitadores en un trabajo acompasado con la PDI y su familia se
mejore la capacidad para mantener el control de su propia vida.

El desarrollo de un proyecto de vida, va de la mano con la creacidon de una red de apoyos, o lo que es
lo mismo un circulo de personas de confianza de la PDI que busca la consolidacion de sus metas a
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través de sus decisiones con apoyo de la persona que requiera, para sopesar las ventajas e
inconvenientes.

Por ende, los progenitores manifiestan que en primer lugar es necesario identificar el estilo de vida
gue desea vivir su hijo/a, es decir, que desean de su vida. Consideran necesario apoyo por parte de
facilitadores, amigos o personas cercanas, porque es dificil traspasar la linea entre padre o madre en
algunos temas que les generan miedos, por ejemplo, la sexualidad.

Seguidamente, ven necesario reconocer el contexto en el que se desenvuelve y considerar las
obstaculos vy facilitadores. Aqui establecen la propia familia como precursor o limitante, y debaten
sobre la necesidad de los encuentros entre madres y padres con las mismas caracteristicas, que
potencie en promover el proyecto de vida desde el modelo Social.

El desarrollo de un plan facilita la puesta en marcha de los apoyos vy la actuacién de facilitacién de la
familia. Esto permite que los progenitores y también el contexto cercano active o desarrolle su
proyecto de vida que le permita disfrutar de una vida con significado.
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