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RESUMEN

El interés de esta investigacion se centré en analizar si un grupo de
jévenes con discapacidad intelectual que participaban en un programa
basado en las premisas del paradigma de vida independiente,
denominado “Construyendo Puentes” perteneciente a la Asociacion Civil
“Centro de Autonomia Personal y Social” (Programa Construyendo
Puentes, 2006) que se implementd en un entorno universitario, se
apropiaron de la perspectiva de autogestion de derechos de las personas
con discapacidad y qué acciones dan muestra de ello. El marco tedrico
estd relacionado con el empoderamiento que da lugar a que las personas
dejen de verse como victimas y pasen a tomar un papel activo en la
sociedad acerca de la defensa de sus derechos ciudadanos y su dignidad
humana (Miller y Keys, 1996; Saad, 2011; Palacios, 2008). La aproximacion
fue cualitativa, se emplearon entrevistas a profundidad mediante un
guion con apoyos, se busco escuchar la voz de los participantes. La
seleccion de la muestra fue intencional, se compuso de 18 jévenes de
entre 19 y 24 afnos. Se hizo un minucioso analisis del discurso de los
participantes (Bertaux, 1993). Los resultados muestran el proceso de
apropiacion de la autogestion a través de un proceso evolutivo, de la
vinculaciéon con compaferos con discapacidad para reflexionar sobre la
inclusién-exclusion en sus vidas y la capacitacion para constituirse como
autogestor. Los datos indican el potencial de programas formativos para
que las personas con discapacidad intelectual se posicionen como
gestores de sus derechos en una sociedad que aun no adopta trato
igualitario.

Palabras clave: discapacidad intelectual, autogestién, derechos
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MARCO TEORICO

Cuando las personas con discapacidad han tenido oportunidad de formarse hacia la vida independiente
en ambientes normalizados, con servicios basados en el paradigma de vida en la comunidad, y bajo
perspectivas de formacién ciudadana y derechos, emerge en ellos la conciencia de si mismos como
personas con discapacidad en una sociedad que aun no adopta trato igualitario y equitativo hacia sus

miembros.

Este proceso de toma de consciencia, descrito por Miller y Keys (1996), tiene lugar cuando las
personas se percatan que lo que esta mal respecto al trato hacia las personas con discapacidad, es el
sistema y no ellos como individuos; ser consciente de esto “empodera”, “faculta” para desarrollar una
conciencia politico social que les permite llevar a cabo acciones en busqueda de una mejor calidad de

vida basada en el derecho a la participacién social.

En este proceso las personas con discapacidad se apropian de los valores y filosofia de la vida
independiente y con ello dejan de ser vistos como personas en dependencia que necesitan pasivamente
de los otros (profesionales, servicios, padres), dejan de sentir la falta de respecto de no ser vistos, no ser
tenidos en cuenta como auténticos seres humanos. Las personas con discapacidad que han vivido
procesos de empoderamiento destacan ante todo el valor de la persona por encima de cualquier otra
condicion, el querer participar como ciudadano en todos los aspectos de la vida, buscan tener voz y
voto, participar activamente en los servicios que reciben, rechazan las expectativas creadas por el rol de
enfermo o invalido, rechazan exentarse de la responsabilidad de conducir su propia vida y aceptar su

condicién de dependencia como algo permanente.

Para que las personas con discapacidad puedan vivir estos proceso emancipatorios requieren
de agruparse ya que ello genera lazos de identidad sobre objetivos comunes; en este caso, la no

discriminacion, la participacién social y el ejercicio de los derechos humanos.

Los grupos de personas con discapacidad que se unen para defender sus ideales se denominan
grupos de autogestores. El resultado de los vinculos que se establecen para éste fin permite ser
consciente de las propias necesidades y pretensiones, de las del grupo y en general de las del colectivo

de personas con discapacidad. La participacion politica es el resultado de éste proceso.
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Las acciones llevadas a cabo mediante “su propia voz" generan fuerza interna, les permite
hacerse visibles en la sociedad bajo acciones directas y positivas que muestran fortaleza, capacidad y
posibilidad de colaborar con las instituciones sociales y asumir la discapacidad como una experiencia

natural de la propia vida.

A su vez hablar por siy hablar por otros que viven condiciones similares y que no tienen voz para
ello, potencia aun mas el sentido de autogestion y refuerza las metas del colectivo de personas con
discapacidad en defensa de la no discriminacién, la participacion igualitaria y formacién en derechos

ciudadanos (Miller y Keys, op.cit.).

Las creencias que se encuentran en la base de la autogestién se basan en el principio de que
toda vida humana tiene igual valor, toda persona con discapacidad tiene capacidad para tomar
decisiones para ejercer el mayor control posible sobre su vida, para participar en la vida de la comunidad
igual que otra persona sin discapacidad. Se defiende el concepto de independencia como la calidad de
vida que se puede lograr con apoyo, la capacidad individual de tomar decisiones, la disponibilidad de
apoyos para alcanzar el control y los ambientes accesibles (CONFE, 2010; Saad, 2011; Palacios, 2008;

Zacarias y Burgos 1993; Zacarias, 2015).

El resultado de este proceso es el “empoderamiento para la autogestion” que permite tener voz,
querer ser escuchado y hacer respetar el lema de “nada acerca de las personas con discapacidad sin las

personas con discapacidad” (Barton, 1998).

METODO

Propdsitos

El interés se centrd en analizar si un grupo de jévenes con discapacidad intelectual que participaban en
un programa basado en las premisas del paradigma de vida independiente, denominado
“Construyendo Puentes” perteneciente a la Asociacion Civil “Centro de Autonomia Personal y Social”
A.C. y que se implementé en la Universidad Iberoamericana en el periodo de 2006 a 2014, generd en
una muestra de estudiantes con discapacidad intelectual habilidades de autogestién. La investigacion

se llevé a cabo durante 18 meses de enero de 2013 a junio de 2014.
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Preguntas de investigacion

Los participantes:
1. ;Se apropian de la perspectiva de la autogestiéon (tener voz y querer ser escuchado)?

2. ;Qué aspectos dan cuenta de ello?
CONTEXTO

El Programa Construyendo Puentes se lleva a cabo en la etapa denominada “Transicién a la Vida Adulta
Independiente” y tienen por objetivo la formacion de competencias para la vida en jévenes con
discapacidad intelectual de entre 19y 26 afos. Se desarrolla en entornos universitarios que enfatizan la
convivencia en la comunidad junto con pares sin discapacidad. Entre sus campos formativos se
encuentra el de “voz politica y social” cuyo propdsito es favorecer el empoderamiento de los jévenes a
través de cursos formales, sesiones de reflexién individual y grupal y experiencias de participacién
politico social en la comunidad inmediata y en la sociedad. Aborda tematicas sobre la definicién social
y de derechos de la discapacidad, la convencién internacional de derechos de personas con

discapacidad, el movimiento de personas primero.

Los grupos de reflexion se basan en experiencias de los participantes a lo largo de su trayectoria,
se encaran situaciones de discriminacion y exclusiéon social a la vez de apertura, inclusion y
oportunidades; se abordan los procesos de inclusién-exclusion en la participacion actual en la sociedad,
el trabajo, la familia, la comunidad vy la recreacion. Como parte fundamental se busca que los
participantes desmantelen las creencias hegemoénicas de la discapacidad como enfermedad,
dependencia, limitacién (preponderantes en modelos médico rehabilitatorios) para dar paso a la visién
de la discapacidad desde la ciudadania, la participacién y los derechos. Se deslindan los conceptos
sefalados por Ferreira (2007) sobre la condicién de discapacidad como las caracteristicas fisicas,
sensoriales o intelectuales que caracterizan a la discapacidad, la situacién de discapacidad que hace
referencia a las interacciones y trato hacia las personas en esta condicion (generalmente invisibilizados
y/o de dependencia) y la posicion de la discapacidad referente al bajo estatus que el colectivo ocupa en

la estructura social.
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PARTICIPANTES

Jévenes con discapacidad intelectual del Programa Construyendo Puentes de la Asociaciéon Civil CAPYS
que se llevo a cabo en contexto de la Universidad Iberoamericana. La muestra fue intencional y no

probabilistica.

Se trabajo con 18 jévenes de diferentes generaciones 2008- 20014, a fin de captar el proceso de

desarrollo de la autogestién en diferentes momentos de la formacién.

Todos poseian lecto escritura a nivel funcional y habian participado en actividades formativas

del campo “Voz politica y social” del programa Construyendo Puentes

APROXIMACION METODOLOGICA

Fue cualitativa, surgié ante el interés de conocer el punto de vista de jévenes con discapacidad
intelectual, en su calidad de actores sociales, en una etapa crucial de la vida para posicionarse como

miembros de la sociedad.
INSTRUMENTO

Se llevaron a cabo entrevistas a profundidad sobre experiencias y reflexiones relacionadas con el
desarrollo de la autogestion. Se prepard un guion que se ajusté en cada entrevista para asegurar su

comprension. Fueron 3 entrevistas por participante con duracién de entre 40 y 60 minutos cada una.

ANALISIS DE DATOS

Analizados desde la propuesta de Bertaux (1993). Se arribé a categorias que permitieron identificar los
aspectos que el discurso de los participantes daba cuenta del a juicio de la apropiacién del proceso de

autogestion.

RESULTADOS

Los resultados permiten observar algunos procesos en los participantes que ilustran la apropiacién y
posicionamiento frente al desarrollo de la autogestién. Se observa que la etapa de inicio de la juventud

(19 a 24 anos) es crucial para la adquisicién, fortalecimiento y desarrollo de valores, creencias, y
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habilidades implicadas en la autogestidn. Las categorias encontradas son: a. proceso evolutivo para ser

autogestor, b. relaciones con compafieros y c. capacitacion como autogestor.
a. Proceso evolutivo como autogestor

El analisis de las entrevistas permitié identificar que el camino que lleva a los participantes a hacer que
sus voces “sean escuchadas” se constituye tanto de experiencias, reflexiones y capacitaciones ex

profeso.
El proceso evolutivo parte de la conciencia individual:

“Tengo derecho al trabajo, las personas con discapacidad silo podemos lograr”.

Se avanza hacia la conciencia de grupo:

“Queremos que nos llamen por nuestro propio nombre, rechazamos que nos digan discapacitados y que nos

vean solo a través de esa etiqueta”.

Se finaliza con un proceso de hablar por si mismo:

Para mi Libertad es elegir nuestra pareja para casarnos. La ley tiene que cambiar, con apoyos suficientes,
muchos de nosotros podemos ser independientes y no se nos debe negar ese derecho. (Foro de autogestores

2010, CONFE).

El cdmulo de experiencias y acciones tiene el potencial para impulsar la emancipacién de las

personas con discapacidad intelectual en la sociedad.

El proceso es mediado por facilitadores, se inicia con la relacion entre compaferos de
Construyendo Puentes, continua con los didlogos formales e informales sobre experiencias personales
relacionadas con la discriminacidn, la exclusién y la falta de oportunidades y llega a su mayor desarrollo

cuando se constituyen plenamente como grupo de autogestores y actian en concordancia.
b. Relacién entre companeros de Construyendo Puentes.

Los participantes ubican que sus companeros del Programa son un aspecto medular de su aprendizaje
hacia la vida independiente ya que constituyen un grupo de referencia basico desde el cual vivir las

experiencias de formacién y construir la propia nocién de futuro, establecer lazos afectivos perdurables
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con pares, aprender de ellos y conformar una red social que media las tensiones originadas por la

inclusion.

“Mis comparieros de Construyendo Puentes tienen mucha importancia porque he aprendido de ellos diferentes
cosas y he aprendido a tratarlos a cada uno de manera diferente pero a veces igual. Con algunos me llevo
mejor, con algunos son... puedo decir que mds que mis amigos, mi novio. Algunos son como yo lo diria con MW,

mi hermana, igual con ML, también con JO”.

Los participantes se identifican como miembros de un grupo de jéovenes con discapacidad,

especificamente de Construyendo Puentes:

“Me llevo bien con casi todos, ellos son mis mejores amigos y yo pienso; que bueno que estamos aqui como

grupo para apoyarnos”

Comparten la conciencia de sus necesidades comunes:

“Ellos me apoyan cuando yo no puedo ver bien, yo también apoyo a JP que es ciego”.

Consideran que agruparse les beneficia:

“Mis amigos de Construyendo Puentes han sido parte fundamental de mi vida, con ellos me siento mds

entendido, mejor”.

Diferencian su relacién con sus compaferos de Construyendo Puentes de la relacién con otros

companeros y amigos universitarios:

“Tengo mds cercania con ellos, con los regulares (que no tienen discapacidad) si puedo compartir pero no es

igual, ellos tiene sus amigos, su vida”.

Esto conlleva a que los participantes reconozcan sus necesidades en el grupo y como grupo;
perciben, en su mayoria, que la relacién entre los compafieros de Construyendo Puentes mantiene una

interaccion exitosa, al menos al interior del grupo:

“JR, de Construyendo Puentes es mi mejor amigo, a él si le tengo confianza y no me da miedo regarla ni

perjudicarlo con lo de mi discapacidad, pues como que nos apoyamos”.

¢. Capacitacién como autogestor
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En diferentes momentos tienen oportunidad de conversar sobre experiencias personales relacionadas
con la inclusién-exclusion, la discriminacion y la falta de oportunidades, hablar sobre experiencias
personales presentes y pasadas. Estos didlogos favorecen el transito de la conciencia individual de la

discapacidad a ser parte de un grupo de jévenes con discapacidad.
El ingreso a la universidad se vive como oportunidad de inclusion

“Yo queria entrar a una universidad como mis hermanas y como mis compafieros de la prepa”.

Pueden establecer diferencias en el trato recibido en su trayectoria escolar:

“La escuela a la que fui desde primaria me trataban como un alumno mds, me senti respetado, pero a veces
no era tomado en cuenta para ciertas actividades como el trabajo en equipo fuera del colegio, las fiestas, las

idas al antro u otras cosas que hacian mis companieros de generacion”
Otros participantes enfatizaron expresiones que generaban discriminacion
“Mis companeros de prepa me decian sindrome de Down para molestarme”.

“Lo que mds me molestaba es que cuando queria salir con ellos me daban el avién, realmente me veian la

cara de estupido”.

También comentan sobre sus experiencias cotidianas en el entorno universitario:

“Mi facilitadora me dijo que si no me habia dado cuenta de que el mesero le preguntaba a ella lo que yo iba a

comer en vez de preguntarme a mi”.

Respecto a la discriminacién en la comunidad, ellos comentan:

“Una vez nos bajaron de un juego en Six Flags porque decian que todos teniamos Sindrome de Down

“No me quisieron dar mi pasaporte porque dicen que tengo que hacer un juicio porque no soy una persona

con capacidades”.

La falta de oportunidades genera lazos de unién en los participantes y los lleva a la conciencia

grupal de la “injusticia social”:

“Quiero tener un trabajo en la comunidad, por mi discapacidad no me lo dan”
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Las experiencias exitosas de inclusién a la par de la reflexién en su trayectoria de vida y en su
participacion en el entorno universitario son una herramienta para hacer conciencia del trato

discriminatorio del que son objeto y da lugar a agruparse y defender sus derechos.

Las afiliaciones dan sentido de pertenencia y hacen consciente las definiciones que sobre
discapacidad tiene la sociedad respecto a las personas con discapacidad intelectual y, como resultado,

pueden convertir sus problemas personales en cuestionamientos sociales y/o demandas politicas.

“Me empecé a preparar para defender mis derechos cuando en la clase habldbamos de los derechos de las
personas con discapacidad y me daba cuenta de que tenia derecho a ser independiente, a tomar mis decisiones
y tener trabajo y vivir en un departamento, también que tenia derecho a no sentirme mal si algo me costaba
trabajo. Luego me preparé para hablar en un congreso de CONFE sobre el derecho a la privacidad y supe que

podia pedirles a mis papds que no me preguntaran por mis pldticas con mi novia”.

CONCLUSIONES

El proceso seguido por los participantes enfatiza tres aspectos: la afiliacion mediante la pertenenciaaun
grupo con intereses comunes; el rechazo a las definiciones que tradicionalmente tiene ese grupo en la

sociedad y el que los problemas personales se convierten en demandas politicas.

Se pudo observar que el proceso de desarrollo de la autogestion da lugar a una apropiacién
diferenciada en los participantes; algunos se estancan en el didlogo sobre las experiencias de exclusién
(cuatro); otros avanzan hacia la constitucién del grupo de autogestores (nueve); algunos mas (cinco)
toman un papel de liderazgo que guia y modula creencias y acciones al interior del grupo y al exterior

del mismo.

La reflexion sobre los hallazgos permite afirmar que entre las 3 categorias encontradas (proceso
evolutivo, relaciones con compafieros y capacitacion como autogestor) existe gran interdependencia lo

gue hace pensar que la implantacién de este proceso de formacién requiere de los tres componentes.

Es posible afirmar que en su mayoria los jévenes de Construyendo Puentes se apropian del
proceso de autogestion y que el programa formativo impulsa la conciencia politico social de la
discapacidad; no obstante habria que hacer una mayor revisién al respecto y un analisis a profundidad

del proceso de cada participante y de los factores contextuales que favorecen u obstaculizan el proceso.
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Falta aun por investigar qué se requeriria para que los hallazgos pudieran ser replicados en otros grupos
de personas con discapacidad que aun no han tenido apoyos desde el paradigma de vida

independiente. Se requiere de un mayor andlisis para su implantacién en otros contextos.
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Nota: A partir de julio de 2014 el Programa Construyendo Puentes ya no se lleva en la Universidad Iberoamericana.
Actualmente estd en el Instituto Tecnoldgico de Monterrey. Campus Santa Fe y en otros espacios universitarios.
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