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RESUMEN

El constructo Calidad de Vida ha tomado importancia con el transcurso de los
afios; su significado esta asociado a caracteristicas humanas, a valores positivos
y a aspectos esenciales de la propia existencia. La investigacion en el tema de la
Calidad de Vida y el mundo de la discapacidad considera no sélo los aspectos
de inclusion, integracion y equidad sino de qué manera estos términos son
experimentados en estrecha relacion con el contexto en el cual viven y se
desenvuelven las personas con discapacidad. El presente estudio se plante6
identificar los elementos existentes en la percepcién de la Calidad de Vida en
estudiantes universitarios con discapacidad motora —innata o adquirida- para
finalmente, esbozar un modelo de Calidad de Vida enmarcado en el contexto
venezolano. La metodologia desarrollada esta fundamentada en el enfoque
cualitativo, empleando principalmente las entrevistas como técnica de
recoleccion de los datos; donde participaron seis estudiantes universitarios con
discapacidad motora. Los datos obtenidos fueron analizados siguiendo la
metodologia de andlisis de las practicas discursivas propuesta por Spink. Los
resultados mostraron una percepciéon de la Calidad de Vida con indicadores que
la describen desde tres de los sistemas del Enfoque Ecologico de
Bronfenbrenner y desde las dimensiones del Modelo de Calidad de Vida de
Schalock y Verdugo. El modelo propuesto muestra diferencias en los indicadores
respetando el contexto desde el cual se genera. Se espera dar continuidad a una
linea de investigacion sobre Calidad de Vida en personas con discapacidad y la
generacién de instrumentos apropiados al contexto venezolano.

Palabras claves: calidad de vida, discapacidad motora, estudiantes
universitarios.
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INTRODUCCION

El tema de la discapacidad se ha convertido en los dltimos afios, en el
centro de preocupacion de una gran cantidad de profesionales de distintas
disciplinas, que intentan sumar sus esfuerzos para el mejoramiento de la calidad
de vida de las personas con discapacidad y asi lograr su integracion social. Para
la década de los 90’s, eran escasas las investigaciones que se habian
desarrollado sobre la calidad de vida en estas personas (Colombo y Palermo,
1997). Sin embargo, desde el afio el aflo 2000 hasta la actualidad, se han
llevado a cabo diversos estudios -principalmente cuantitativos- de la calidad de
vida en esta poblacién, para asi determinar y conocer las dimensiones que este

constructo engloba al tratarse de personas con discapacidad (Verdugo, 2004).

En relacién a la discapacidad, puede decirse gue ha sido abordada desde
dos grandes modelos tedricos: el médico y el social. En el primero de ellos, se
maneja en el ambito mundial como una condicién exclusiva de salud y se busca
principalmente el diagnéstico clinico de estas personas, sin embargo, existian
ciertas diferencias en los términos utilizados por los profesionales de la salud
para referirse a las personas con discapacidad, por lo tanto, la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) expone las caracteristicas de las diferentes
discapacidades (visual, auditiva, intelectual y motora); para proporcionar un
concepto unificado de este constructo y de esta forma, diferenciarlo de las
deficiencias o minusvalias que puede presentar un individuo (Colombo y
Palermo, 1997).

Desde el modelo social, se incorporan nuevos elementos que permiten
describir y entender la discapacidad, enfatizando en los aspectos positivos de la
persona; ademas se conceptualiza a la discapacidad como una situacion
determinada por las interrelaciones que existen entre las personas y los
diferentes entornos sociales en los que se desenvuelven. En este sentido, en el
ambito educativo -uno de los escenarios en los que se desarrollan las personas
con discapacidad- desde hace algunos afios se viene planteando la necesidad y
defensa de la integracion de estos individuos en el proceso de educacion
superior, razon por la cual diversos investigadores apoyan y promueven la

eliminacion del distanciamiento o separacion que se ha originado entre la
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educaciéon “regular” y la educacién “especial” (Aramayo, 2001; Colombo y
Palermo, 1997; Pestana, 2005).

Diversos autores (Aramayo, 2001; Colombo y Palermo, 1997; Pestana,
2005) sefialan que en muchas ocasiones, las discapacidades no se encuentran
en los seres humanos que poseen alguna de sus variantes, sino se localizan en
la sociedad en la que conviven, la cual esté llena de limitaciones que les impide
desenvolverse o desarrollarse de la manera mas Optima, repercutiendo esto

directamente en la calidad de vida de las personas con discapacidad.

Cabe destacar, que en varias instituciones universitarias a nivel mundial
han comenzado adaptaciones de infraestructura para suprimir ciertas barreras
arquitecténicas presentes y también se ha sumado un repertorio de programas y
servicios destinados a la atencién del rendimiento académico, lo que deriva la
consecuente integracion de los estudiantes con discapacidad a su comunidad
universitaria desde diferentes perspectivas (Colombo y Palermo, 1997; Pestana,
2005).

En relacién a lo sefialado previamente, es de interés particular realizar
una investigacion exploratoria de corte cualitativo, que permita conocer desde la
experiencia subjetiva la percepcion del concepto de Calidad de Vida en una
muestra de estudiantes de la Universidad Central de Venezuela con
discapacidades motoras innatas o adquiridas, a través de entrevistas abiertas
que permitan una aproximacion o acercamiento directo con cada participante y
en donde éstos expresen sus ideas y vivencias personales en relacion a los

temas planteados.

La estructura de la presente investigacion estd conformada por 6
capitulos. En el primero de ellos, se desarrolla el problema que se desea
estudiar; en el segundo, se exponen aspectos teoricos relacionados con el tema
de investigacion y las caracteristicas de los participantes —calidad de vida y
discapacidad-, en el tercer capitulo se presenta el abordaje metodologico en el
cual se encuentra enmarcado el presente estudio; y en los ultimos capitulos se
describe el analisis de los datos, los resultados con sus respectivas discusiones

y conclusiones, ademas de ciertas recomendaciones para futuros estudios.
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. EL PROBLEMA

1.1 Planteamiento del Problema

El interés por la Calidad de Vida ha existido desde tiempos remotos. Sin
embargo, la aparicion de este concepto como tal y la preocupacion por la
evaluacion sistematica del mismo es relativamente reciente. La idea comienza a
difundirse en los afios 1960 hasta convertirse hoy en un concepto empleado en
ambitos muy diversos, como son la salud (fisica y mental), la economia, la
politica, la educaciéon y el mundo de los servicios asistenciales en general
(Hernandez, 2004).

En un primer momento, el término Calidad de Vida aparece en los
debates publicos que se dan en torno al deterioro progresivo del medio ambiente
y, por consiguiente, al impacto de este fenébmeno en las condiciones de vida en
las zonas urbanas. Durante la década de los afios 1950 y a principios de la
década de 1960, el creciente interés por conocer el bienestar humano y la
preocupacion por las consecuencias de la industrializacion en la sociedad, hace
surgir la necesidad de evaluar esta realidad a través de datos puramente

objetivos (Smith-Palliser, s/f).

Desde las Ciencias Sociales, comienza el desarrollo de indicadores que
permiten la medicion de datos y acontecimientos vinculados al bienestar social
de una poblacién. Los tales sufrieron su propia evolucion: en un primer
momento, hacian referencia a las condiciones objetivas -especificamente de tipo
econdmico y social-, para luego contemplar elementos subjetivos propios de la
persona. El perfeccionamiento de los indicadores sociales genera un proceso de
diferenciacion entre éstos y el concepto de Calidad de Vida, ya que ésta ultima
comienza a definirse como un concepto integrador que comprende todas las
areas de la vida tanto objetivas como subjetivas -caracter multidimensional-
(Arostegui, 1998 en Gémez y Sabeh, s/f).
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Verdugo (2004) indica que la calidad de vida esta ligada al concepto de
normalizacion desarrollado a mediados de los afios 1970 y comienzos de 1980.
Perrin y Nirje (1985 c.p. Verdugo, 2004) plantean que la esencia de este
concepto radica en brindar a las personas devaluadas por la sociedad la
dignidad que les corresponde por derecho, sin limitarse a un determinado
programa de tratamiento.

Para Schalock (1996 c.p. Gomez y Sabeh, s/f), la investigacién sobre
Calidad de Vida es importante, fundamentalmente, porque el concepto esta
surgiendo como un principio organizador aplicable a la mejora de una sociedad
como la nuestra, sometida constantemente a transformaciones politicas,
sociales, tecnoldgicas y econdémicas. Asimismo, el concepto puede ser utilizado
para una serie de proyectos que incluyan la deteccion de las necesidades de las
personas y sus niveles de satisfaccion, la evaluacion de los resultados de los
programas y servicios asistenciales y la formulacion de politicas nacionales e
internacionales dirigidas a la poblacién en general y a otras mas especificas,
como la poblacién con discapacidad.

El concepto de Calidad de Vida ha cobrado importancia con el transcurso
de los afos, su estudio y medicion toma relevancia porque proporciona
conocimientos sobre las distintas poblaciones con el objetivo de planificar las
acciones politicas y sociales necesarias para solventar problematicas
especificas y para evaluar el impacto en la poblacién, de esas acciones tomadas
(Maingon, 2008).

Las necesidades, aspiraciones e ideales relacionados con una vida de
Calidad varian en funcién de la etapa evolutiva; es decir, que la percepcion de
satisfaccion se ve influida por variables ligadas al factor edad. Ello ha dado lugar
al analisis de los diferentes momentos del ciclo evolutivo: en la infancia y la
adolescencia los estudios consideran, en funcion de la edad, como repercuten
situaciones especiales en la satisfaccion percibida con la vida (Gomez y Sabeh,
sff).
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En la dltima década, los estudios desarrollados sobre Calidad de Vida
han ido aumentando progresivamente en diferentes ambitos del quehacer
profesional y cientifico. Entre las ciencias de la salud, los avances de la medicina
han posibilitado prolongar notablemente la vida, generando un decremento
importante en la sintomatologia caracteristica de enfermedades cronicas
(cancer, VIH, asma, esclerosis multiple, entre otras). Ello ha llevado a poner
especial acento en un término nuevo: Calidad de Vida Relacionada con la Salud
(Goémez y Sabeh, sff).

Desde la psiquiatria, se realizan evaluaciones de Calidad de Vida con el
fin de medir los resultados y la efectividad de programas y/o terapias para
personas con desdrdenes mentales, en especial aquellas con esquizofrenia y
con depresién mayor. También se han estudiado las repercusiones del grado de
apoyo social, el funcionamiento personal y el nivel de autonomia en la Calidad
de Vida (Gomez y Sabeh, sff).

En el terreno de la Educacion, la investigacion es aun escasa y existen
muy pocos instrumentos para evaluar la percepcion de nifios y jévenes sobre los
efectos de la educacion en su Calidad de Vida. No obstante, los cambios
transcendentales ocurridos en la forma de entender la educaciéon en todo el
mundo, particularmente en lo que atafle a los alumnos con necesidades
especiales, han ido en una linea paralela a la seguida por aquellos que

promueven la calidad de vida (Gomez y Sabeh, sff).

En la medida que la satisfaccion con la vida desde la experiencia
personal se considere estrechamente ligada a las posibilidades de tomar
decisiones y elegir entre diversas opciones, se abrirdn oportunidades a las
personas con discapacidad para expresar sus gustos, deseos, metas,
aspiraciones, y a tener mayor participacion en las decisiones que les afectan
(Maingon, 2008).
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Cuando se habla de Calidad de Vida (CV) en personas con discapacidad
se estan considerando no sélo los aspectos de inclusion, integraciéon y equidad,
sino coOmo estos términos son experimentados por ellos mismos en relacion con
su contexto. Esta aseveracion no difiere de lo que es contemplado como Calidad
de Vida para quienes no tienen discapacidad; es asi como sus dimensiones e
indicadores son igualmente importantes para todos (Maingon, 2008).

Por tal razén y en relacién a lo anteriormente expuesto, surge la siguiente
pregunta de investigacion: ¢Cudl es la percepcién de la calidad de vida en

una muestra de estudiantes universitarios con discapacidades motoras?

1.2 Justificacién de la investigacion

Existen diversos aspectos que fundamentan la importancia de la presente

investigacion:

1) Segun cifras oficiales obtenidas del censo poblacional realizado en el
aflo 2001 por el Instituto Nacional de Estadistica (INE) venezolano, existen en
nuestro pais un total de 24.765.581 personas, de las cuales 907.694 -es decir,
un 3,67% de la poblacidon venezolana- poseen algun tipo de discapacidad (ver
tabla 1).

2) Las categorias que se emplearon para indicar el tipo de discapacidad
en dicho censo fueron: ceguera total, sordera total, retardo mental, pérdida o
discapacidad de extremidades superiores o inferiores y otras. La ineficiente
discriminacién que estas categorias permitieron resultdé en que un 75% de la
poblacion que manifesto tener discapacidad se ubic6 en el rubro “ofras”, en tanto

que solo un 25% correspondia a las categorias proporcionadas (ver tabla 2).
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Tabla 1. Poblacién con Discapacidad de acuerdo a la Poblacién Total por

Entidad Federal (Amazonas-Guérico). Censo 2001

Entidad Federal

Poblacion Total

%

Poblacién con

Discapacidad

%

Amazonas 119.564 0,48 3.552 2,97
Anzoéategui 1.323.655 5,34 42.367 3,20
Apure 414.107 1,67 11.746 2,84
Aragua 1.520.060 6,14 50.146 3,30
Barinas 660.007 2,67 25.102 3,80
Bolivar 1.351.520 5,46 41.712 3,09
Carabobo 2.009.117 8,11 60.950 3,03
Cojedes 263.696 1,06 10.197 3,87
Delta Amacuro 131.557 0,53 3.349 2,55
Dtto. Capital 2.051.427 8,28 63.417 3,09
Dep. Federales 1.616 0,01 26 1,61
Falcén 805.743 3,25 34.072 4,23
Guarico 662.714 2,68 26.951 4,07
Lara 1.620.962 6,55 66.636 4,11
Mérida 748.786 3,02 30.466 4,07
Miranda 2.568.739 10,37 89.183 3,47
Monagas 744.615 3,01 23.253 3,12
Nueva Esparta 391.106 1,58 18.722 4,79
Portuguesa 776.090 3,13 27.410 3,53
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Sucre 838.840 3,39 41.723 4,97
Té&chira 1.053.026 4,25 48.746 4,63
Truijillo 637.343 2,57 25.373 3,98
Vargas 319.904 1,29 10.364 3,24
Yaracuy 527.183 2,13 17.743 3,37
Zulia 3.224.204 13,02 134.488 4,17
Total 24.765.581 100 907.964 3,67

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica (INE). Censo 2001.

Tabla 2. Poblacion Total con Discapacidad segun tipo de Deficiencia, Problema
o Discapacidad. Censo 2001

Tipo de Deficiencia, Problema o Discapacidad Total %
Ceguera Total 29.016 3,20

Sordera Total 33.996 3,74

Retardo Mental 84.463 9,30

Pérdida o discapacidad de extremidades superiores | 32.758 3,61
Pérdida o discapacidad de extremidades inferiores 67.825 7,47
Otras 679.339 74,82

Total 907.964 100

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica (INE). Censo 2001.
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3) Se evidencia en la tabla anterior, que el tipo de discapacidad con
mayor porcentaje (11,08%) es la motora; sin embargo, no se especifican cada
una de ellas. De acuerdo a lo expresado previamente, resulta imprescindible la
creacion de un sistema de registro confiable que permita conocer cuantas son
las personas con discapacidad, donde se encuentran localizadas y cuales son
sus necesidades y condiciones de vida; con la finalidad de generar acciones y
proyectos dirigidos a garantizar tanto la integracion como la participacion de

estas personas en todos los escenarios sociales en los que se desenvuelven.

4) Oftro aspecto que no se especifica en el censo realizado por el INE
venezolano (2001) es la naturaleza de la discapacidad, es decir, si ésta es innata
o adquirida. Para Hernandez (2004), este elemento repercute en la calidad de
vida de las personas con discapacidad: al nacer con una discapacidad, un
individuo se adapta con mas facilidad que alguien que la adquiere, ya que
convive con ella desde su nacimiento y, con el transcurrir del tiempo, desarrolla
sus capacidades y potencialidades para poder desenvolverse y relacionarse con

los demas.

Por el contrario, la persona que adquiere alguna discapacidad no
estd consciente inicialmente de sus habilidades y potencialidades
-especialmente si se trata de un adulto, quien vivia sin ninguna limitacién de sus
capacidades- . El sujeto se encuentra ante una situacion novedosa, dificil de
aceptar, en la que le cuesta mas tiempo y trabajo enfrentar su condicion y su

nueva realidad (Hernandez, 2004).

5) En Venezuela, existen reglamentos o leyes que respaldan el derecho
a la educacion de las personas con discapacidad. La Constitucion de la

Republica Bolivariana de Venezuela (1999) sefiala en el articulo 81:
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“Toda persona con discapacidad o necesidades especiales
tiene derecho al ejercicio pleno y auténomo de sus
capacidades y a su integracion familiar y comunitaria. El
Estado, con participacion solidaria de las familias y la
sociedad, les garantizara el respeto a su dignidad humana,
la equiparacion de oportunidades, condiciones laborales
satisfactorias, y promovera su formacion, capacitacion y
acceso al empleo acorde con sus condiciones, de

conformidad con la ley” (p.74).

En el mismo orden de ideas, la Ley para Personas con
Discapacidad (2007), expone en su articulo 16 lo siguiente:

“Toda persona con discapacidad tiene derecho a asistir a
una institucién o centro educativo para obtener educacién,
formacion o capacitacién. No deben exponerse razones de
discapacidad para impedir el ingreso a institutos de
educacion regular basica, media, diversificada, técnica o
superior, formacién pre profesional o en disciplinas o
técnicas que capaciten para el trabajo. No deben
exponerse razones de edad para el ingreso o permanencia
de personas con discapacidad en centros o instituciones

educativas de cualquier nivel o tipo” (p.10).

Asi como estas personas gozan de derechos contemplados en la Carta
Magna y en la ley mencionada previamente, el Ministerio del Poder Popular para
la Educacion Universitaria ha desarrollado el documento Lineamientos sobre el
Pleno Ejercicio del Derecho de las Personas con Discapacidad a una Educacién
universitaria de Calidad (2007), contemplandose en el numeral 6 del articulol,
ciertos deberes de los estudiantes con discapacidad como miembros
pertenecientes a las comunidades universitarias: “el cumplimiento de labores

académicas, la defensa de su integridad como sujetos de derecho, la
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participacion y la corresponsabilidad en el desarrollo de las acciones y procesos

contenidos en la presente resolucion” (p.8).

Todo lo anteriormente expresado se resume en que no deberia existir
limitacién alguna para incorporar a la poblacién con discapacidad en diversos
ambitos, especialmente en la educacion universitaria. Por tal motivo, diversas
universidades del pais han comenzado un proceso de expansion y
diversificacion mediante estrategias educativas —que se ajustan a las politicas de
la educacién- para lograr el ingreso de las personas con discapacidad, quienes
presentaban dificultades para tener acceso a dicho nivel educativo (Torres,
2009).

Cabe destacar que a pesar de todos los avances que se han alcanzado
en las universidades, todavia restan aspectos fundamentales que deben ser
incluidos en la preparacién del personal docente que labora en dichas
instituciones. Dentro de las necesidades de formacion académica de los
docentes universitarios, pudiera mencionarse: el uso de nuevas tecnologias
asistidas, actualizacién de sus planificaciones con una vision de caracter social y
humanista, atencién y respuesta a la diversidad y, por ende, desarrollo y
enseflanza de conocimientos a todos aquellos que ingresan a la educacion

universitaria, en especial a la poblacién con discapacidad (Torres, 2009).

Los docentes deben poseer competencias adaptadas a los cambios de la
sociedad venezolana donde el ser social se visualiza de manera integral,
respetando todas sus condiciones; de este modo, se justifica una formacién y

actualizacion permanente de éstos (Torres, 2009).

6) En relacion a la poblacion estudiantil con discapacidad a nivel de
educacion universitaria, no se encontraron datos que permitan conocer con
certeza a esta poblacion. Esto puede deberse al hecho de que ni la Direccién

Nacional de Admisién del Consejo Nacional de Universidades (CNU) -en su
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momento-; ni el Registro Unico del Sistema Nacional de Ingreso a la Educacion
Universitaria (RUSNIEU) -actualmente-; ni las instituciones de Educacion
Universitaria toman en consideracion dentro de sus planillas de solicitudes de
ingreso algunos items para la identificacion y el registro de estas personas
(Pestana, 2005).

Sin embargo, como resultado de un trabajo de investigacion realizado por
Maingon (2005), se obtuvieron las siguientes cifras de estudiantes con
discapacidad de la Universidad Central de Venezuela (UCV), clasificados por
tipo de discapacidad y género (ver tabla 3).

Tabla 3. Cifras de estudiantes con discapacidad de la Universidad Central de
Venezuela. Afio 2005.

GENERO
TIPO DE DISCAPACIDAD

Femenino Masculino TOTAL

Recuento 8 10 18
% de tipo de discapacidad 44,4% 55,6% 100,0%
Motora - inferiores
% de género 22,3% 31,3% 26,9%
Recuento 1 1 2
% de tipo de discapacidad 50,0% 50,0% 100,0%
Motora - superiores
% de género 2,9% 3,1% 3,0%
Recuento 5 5 10
% de tipo de discapacidad 50,0% 50,0% 100,0%
Motora — superiores e inferiores
% de género 14,3% 15,6% 14,9%
Recuento 0 1 1
Orgénica-Autismo-Sindrome de _ ) )
% de tipo de discapacidad ,0% 100,0% 100,0%

Asperger

% de género ,0% 3,1% 1,5%
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Sensorial-auditiva-moderada Recuento 1 0 1
% de tipo de discapacidad 100,0% ,0% 100,0%
% de género 2,9% ,0% 1,5%
Recuento 1 1 2
% de tipo de discapacidad 50,0% 50,0% 100,0%
Sensorial-auditiva-severa
% de género 2,9% 3,1% 3,0%
Recuento 13 8 21
% de tipo de discapacidad 61,9% 38,1% 100,0%
Sensorial-visual-parcial
% de género 37,1% 25,0% 21,3%
Recuento 6 6 12
Sensorial-visual-total % de tipo de discapacidad 50,0% 50,0% 100,0%
% de género 17,1% 18,8% 17,9%
Recuento 35 32 67
TOTAL % de tipo de discapacidad 52,2% 47,8% 100,0%
% de género 100,0% 100,0% 100,0%

Fuente: Maingon (2005, p. 100).

Se puede observar que para el afio 2005 habia 35 mujeres (52,2%) y 32

hombres (47,8%) con discapacidad cursando estudios en la UCV, lo que

constituia un total de 67 estudiantes. Asimismo, se aprecia que la discapacidad

mas frecuente en el género femenino era la discapacidad visual parcial (13

estudiantes, lo que equivale al 37,1%). En segundo lugar, se ubicaba el tipo de

discapacidad motora de miembros inferiores (8 estudiantes, representado por el

22,9%) y en tercer lugar, la discapacidad visual total (6 estudiantes, lo que

equivale al 17,1%).
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Haciendo referencia al género masculino, la mayor presencia se ubico
dentro del tipo de discapacidad motora de miembros inferiores (10 estudiantes,
representado por el 31,3%); seguida por la discapacidad sensorial visual parcial
(8 estudiantes, lo cual representa el 25%), la sensorial visual total (6 estudiantes,
lo que equivale al 18,8%) y finalmente, la discapacidad motora que afecta a
miembros superiores e inferiores (5 estudiantes, correspondiente a un porcentaje
del 15,6).

En el afio 2010 se llevo a cabo por la Unidad de Atencién a Personas con
Discapacidad (UNIDIS), un estudio equivalente al resefiado anteriormente del
cual se obtuvieron los siguientes datos referentes a la poblacion de estudiantes

con discapacidad de la Universidad Central de Venezuela (UCV):

Tabla 4. Cifras de estudiantes con discapacidad de la Universidad Central
de Venezuela. Afio 2010

GENERO
TIPO DE DISCAPACIDAD

Femenino Masculino TOTAL

Recuento 15 16 31

% de tipo de discapacidad 48,4% 51,6% 100,0%
Motora

% de género 36,6% 47,1% 41,3%

Recuento 1 5 6
Organica-Autismo-Sindrome de Asperger % de tipo de discapacidad 16,7% 83,3% 100,0%

% de género 2,4% 14.7% 8,0%

Recuento 4 1 5

% de tipo de discapacidad 80,0% 20,0% 100,0%

Sensorial-auditiva
% de género 9,7% 2,9% 6,7%
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Recuento 21 12 33
Sensorial-visual % de tipo de discapacidad 63,6% 36,4% 100,0%
% de género 51,2% 35,3% 44,0%

Recuento 41 34 75
TOTAL % de tipo de discapacidad 54,7% 45,3% 100,0%

% de género 100,0% 100,0% 100,0%

Fuente: UNIDIS (2010).

Los resultados y conclusiones de este estudio son similares a los que
arrojo la investigacion realizada por Maingon (2005):

a. Para el afio 2010 habia 41 mujeres (54,7%) y 34 hombres (45,3%)
con discapacidad cursando estudios en la UCV, constituyendo un

total de 75 estudiantes.

b. La discapacidad mas frecuente en el género femenino era la
discapacidad visual (21 estudiantes, lo que equivale al 51,2%). En
segundo lugar, se ubicaba el tipo de discapacidad motora (15
estudiantes, representado por el 36,6%) y en tercer lugar, la
discapacidad auditiva (4 estudiantes, lo que equivale al 9,7%).

c. En cuanto al género masculino, la discapacidad que se presentd con
mayor frecuencia fue de tipo motora (16 estudiantes, representado
por el 47,1%); seguida por la discapacidad sensorial visual (12
estudiantes, lo cual representa el 35,3%) y finalmente el Sindrome de

Asperger (5 estudiantes, correspondiente al 14,7%).
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Por otra parte, resulta peculiar e interesante la distribucion de las
personas con discapacidad dentro de las facultades y escuelas de la Universidad
Central de Venezuela (ver tabla 5), porque nos aporta informacion acerca del
comportamiento de esa poblacién en cuanto al &mbito vocacional y a la carrera

gue decide cursar.

Este dato es de suma importancia ya que, como lo sefialé Araujo (2002),
pudiera estar indicando la ausencia o deficiencia de recursos —humanos,
materiales y tecnolégicos- adecuados a las necesidades de los estudiantes con
discapacidad en las carreras cientificas y técnicas. Por tal razén, la actitud y
disposicién del personal docente de la Facultad de Ciencias Econdémicas y
Sociales; y de la Facultad de Humanidades y Educacion hacia la inclusién de
estudiantes con discapacidad parece estar dando buenos resultados (Maingon,
2008).

Ademas, los profesionales de la psicologia que trabajan el proceso de
asesoramiento vocacional en los Servicios Estudiantiles de las distintas
Facultades de la UCV, pudiesen sentirse obligados a dirigir la conducta
vocacional del estudiante con discapacidad que aspira ingreso a la universidad
hacia aquellas carreras de las areas sociales y humanisticas, porque éstas

muestran una mayor apertura actitudinal hacia la discapacidad (Maingon, 2008).

Tabla 5. Distribucion de la poblacion con discapacidad en las Facultades y
Escuelas de la Universidad Central de Venezuela. Afios 2005 y 2010

Muestra Muestra

Facultad Escuela
2005 2010
Humanidades y Educacion Artes 8 8
Bibliotecologia y Archivologia 2 7
Comunicacion Social 5 8

Educacién 5 7
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Historia 1 1
Idiomas Modernos 1 7
Letras 3 4
Psicologia 6 5
Ciencias Econémicas y . .

S Administracion 3 0
Economia 1 2
Estadistica 0 0
Estudios Internacionales 2 6
Sociologia 8 3
Trabajo Social 0 2

Ciencias Juridicas y
Polfticas Derecho 16 10
Estudios Politicos 1 0
Ciencias Biologia 0 1
Computacion 1 1
Fisica 1 1
Quimica 0 1
Medicina Citotecnologia 1 0
Fisioterapia 0 1
Ingenieria Mecanica 1 0
Odontologia Odontologia 1 0
Farmacia Farmacia 0 0
Arquitectura y Urbanismo Arquitectura 0 0
Ciencias Veterinarias Veterinaria 0 0
Ingenieria Agronoma Agronomia 0 0

Fuente: Maingon (2005) y UNIDIS (2010).
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7) Para conocer la bibliografia existente -desde el punto de vista
cientifico- en relacion al tema de la calidad de vida en estudiantes universitarios

con discapacidad:

a. Se realiz6 una busqueda en las siguientes bases de datos y
buscadores: Google Académico, Redalyc, Dialnet, Scielo, Latindex, Psicoactiva,
Psicodoc, Psycinfo, Psyclist, Psycline, Eric y Medline.

b. Se emplearon los siguientes descriptores: “quality of life and
disabled persons”, “quality of life and university students”, “university students
and disability and integration”, “university students and disability and needs’,
“disabled students and inclusion and university”, “disabled students and
integration and college” y “disabled students and mainstream university”; asi
como sus correspondientes en castellano: “calidad de vida y personas con
discapacidad”, “calidad de vida y estudiantes universitarios”, “estudiantes
universitarios y discapacidad e integracion”, “estudiantes universitarios y
discapacidad y necesidades”, “estudiantes con discapacidad e inclusion y
universidad”, ‘“estudiantes discapacitados e integracién y universidad” y

“estudiantes con discapacidad e integracion en la universidad”.

c. Se encontraron pocos estudios (alrededor de 4 investigaciones)
en los que se describe la evaluacion de la situacion de los estudiantes con
discapacidad, es decir, las necesidades que éstos perciben o que son resefiadas
por otros miembros y profesionales que se encuentran en la comunidad

universitaria.

8) En las diferentes investigaciones halladas en relacién al tema del
estudio planteado -calidad de vida en personas con discapacidad-, la
metodologia empleada ha sido basicamente la que se conoce como cuantitativa,
debido a que la técnica que emplean en la recoleccion de datos es la aplicacion
de instrumentos psicométricos; para luego realizar un andlisis estadistico de los
datos obtenidos y asi establecer si existen diferencias significativas entre los
diferentes grupos muestrales respecto a ciertos factores y/o criterios previamente

establecidos.
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El abordaje metodoldgico que se propone en el presente estudio es
de tipo cualitativo cuyo objetivo, segun Hernandez, Ferndndez y Baptista (2010),
es la obtenciébn de informacion de personas, contextos o situaciones en
profundidad; desde las propias formas de expresién de cada uno de éstos.
Cuando se trata de seres humanos, los datos que interesan desde esta
perspectiva son percepciones, creencias, emociones, pensamientos, vivencias y
experiencias reveladas en el lenguaje de los participantes -tanto individual como
colectivamente-, para comprenderlos y analizarlos, dando respuestas a las

preguntas de investigacion planteadas y de esta forma, producir conocimiento.

9) En conversaciones sostenidas durante el presente afio con el
profesor Manuel Aramayo Zamora —PhD en Discapacidad en la Universidad
Metropolitana de Manchester, Inglaterra-, el mismo sefiala que en las busquedas
bibliograficas que ha efectuado, no ha encontrado investigaciones realizadas en
Venezuela sobre calidad de vida en personas con discapacidad, razén por la
cual se pone de manifiesto la relevancia de la presente investigacion como una
primera aproximacion al estudio de este tema en una poblacion especifica y

minoritaria.

10) La corriente o postura tedrica que sustenta la presente investigacion
se conoce con el nombre de Asesoramiento Psicolégico, que es una rama de la
Psicologia la cual procura el bienestar del ser humano, por lo que concibe al
hombre como una totalidad, un ser holista y parte integrante de una sociedad; de
tal forma, que dicha disciplina procura propiciar la satisfaccion del ser humano
consigo mismo y con el entorno que le rodea (Casado, 1987; Obreg6n, 2002).
Asi, el asesoramiento psicolégico nace de la vertiente humanista conocida en la
psicologia como “tercera fuerza’, que considera las potencialidades vy
capacidades del hombre, que tienden a su propio desarrollo también conocido

como auto-actualizacion (Leahey, 2004).
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Segun Losada (1994), los principios generales o esenciales desde una
posicidbn humanista ante la vida, y que han influido sobre el trabajo que se realiza
en la actualidad desde el Asesoramiento Psicologico, pudieran simplificarse de la

siguiente forma:

a. El hombre es concebido como un ser activo y esencialmente

positivo: creativo, consciente de si mismo y de su libertad, con un
gran potencial de desarrollo, capaz de tomar decisiones y asumir
las consecuencias de sus actos, responsable, proactivo, entre
otras cosas. Todo esto muy lejos de la visidbn de un individuo
pasivo, victima de pugnas internas o de las contingencias de los

reforzamientos externos.

b. El abordaje integral u holistico de la persona: la vision molar del

ser humano, en contraposicién a la concepcion molecular; que no
lo analiza integramente sino lo divide en partes o fragmentos. Esta
forma de abordar al ser humano trasciende aspectos polémicos
en la psicologia como la dicotomia mente-cuerpo y el paralelismo
psico-fisico, por lo tanto, el trabajo desde esta perspectiva alude
directamente a la vida afectiva —emociones, sentimientos-,
corporal, biolégica y social del ser humano en su relaciéon con los

otros.

c. El reconocimiento y respeto a la subjetividad del ser humano:

Forman parte de ese mundo subjetivo, abierto y sin prejuicios:
suefios, valores, deseos, fantasias, humor, autonomia,
espontaneidad, amor, responsabilidad, misticismo, etc. La
experiencia interna y propia de cada individuo es lo que hace que
sea subjetivo. Todos estos aspectos mencionados anteriormente,
usualmente son vistos con sesgos por las corrientes psicologicas

tradicionales.
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d. La realizaciéon individual participativa dentro de un marco social:

La atencion a la experiencia inmediata, en el presente, y al
proceso continuo en el que se encuentra la persona con quien se
trabaja, asi como la certeza de que ese proceso dinamico es la
expresion sana de la esencia de la motivacion humana: la

busqueda de autorrealizacion y sociorrealizacion.

e. El énfasis en el trabajo con la parte “sana” del individuo, mas que

con la ‘insana”: trabajar con sus fortalezas, potencialidades y
recursos creativos, mas que con sus debilidades, enfermedades y
patologias.

f. El reconocimiento de que los seres humanos mantienen rasgos

esenciales: como su libertad, su autonomia y su capacidad de
tomar decisiones ante un conjunto de situaciones —adversas o
placenteras-; dentro de los limites propios a la existencia humana

(sexo, edad, fisionomia, época histérica, entre otros).

La funcién de propiciar la satisfaccion del ser humano y todas las
mencionadas previamente pueden ser llevadas a cabo por los asesores
psicolégicos -entre otras formas-, a través de un Servicio de Asesoramiento
Psicolégico, una organizacion de bienestar social encargada de brindar ayuda
psicolégica a las personas que posean problemas normales de desarrollo
relacionados con sus areas personal, social, educativa, ocupacional, recreativa y
comunitaria, que no hayan podido resolver ellos solos. De esta forma, el servicio
y los asesores sirven de mediadores en dicho proceso de ajuste o resolucion.
Ademas, los asesores psicologicos se caracterizar por cumplir una funcion con
mayor énfasis preventivo y de desarrollo, mas all4 del correctivo o remedial
(Obregon, 2002).
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Segun la Asociacion Americana de Psicologos (APA, 1981 c.p. Opcion de
Asesoramiento Psicoldgico y Orientacién, s/f); los servicios de asesoramiento
psicolégico fueron creados para individuos y grupos de todas las edades, con el
fin de “tratar con problemas relacionados con la educacién, la eleccion
vocacional, el trabajo, el sexo, el matrimonio, la familia, otras relaciones sociales,
la salud, el envejecimiento, y las limitaciones o impedimentos de naturaleza

fisica y social” (p.12).

El Asesoramiento Psicologico posee tres niveles a través de los cuales
puede llevar a cabo cualquiera de sus intervenciones; éstas definen el campo y
ambito de trabajo del asesor. La primera de ellas es informativa, siendo el nivel
mas basico en cuanto a la profundidad de la intervencién (proporcionar
informacién); la segunda es correctiva, que se relaciona con la modificacién de
conductas, solucién de problemas, desde un abordaje terapéutico; por ultimo, el
nivel de desarrollo, relacionado con el crecimiento personal. Si bien es cierto,
éste Ultimo campo de aplicacion es concebido como el ideal por la disciplina,
tanto el nivel informativo como correctivo son necesarios para una intervencion
integral con el individuo o con la comunidad con la que el asesor este trabajando
en conjunto (Guevara, 2005; Obregén 2002).

Por todo lo anteriormente expuesto, la presente investigacion esta
fundamentada en uno de los principios basicos del asesoramiento psicolégico: el
bienestar de todos los seres humanos, siendo ésta, una dimension que engloba
diversos aspectos (humano, econémico, social, etc.) del concepto de Calidad de
Vida. Ademas, la APA destaca en su definiciébn una de las variables pertinentes
a este estudio como lo es la discapacidad, condicién en la cual el individuo que
la presenta no sélo vivencia las dificultades y limitaciones propias, inherentes a
la misma, sino que ademas se ve afectado por una cultura y sociedad con
pensamientos e ideologias “discapacitantes” y por barreras arquitecténicas y
tecnoldgicas que limitan el acceso al ejercicio de sus derechos y la satisfaccion

de sus necesidades.
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1.3 Objetivos
1.3.1 General.

- Describir la percepcion del concepto de calidad de vida en
una muestra de estudiantes universitarios con discapacidad motora, innata o

adquirida.

1.3.2 Especificos.

- ldentificar en el discurso de los participantes aspectos
referentes a expectativas, capacidades, elementos afectivos; y valoracion
personal y social de la calidad de vida a partir del modelo propuesto por

Schalock y Verdugo.

- Elaborar el acercamiento a una propuesta de un modelo
venezolano de calidad de vida a partir de los elementos presentes en el discurso

de las personas con discapacidad motora participantes en este estudio.
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.  MARCO REFERENCIAL

2.1 Calidad de Vida

2.1.1 Genealogia de la expresién “calidad de vida”

Los antecedentes de este concepto se inician con el estudio desarrollado
por Thorndike en 1939, al estimar el indice de calidad de vida de 310 ciudades
de los Estados Unidos. Luego, a mediados de los afios 1950, la Organizacion de
Naciones Unidas (ONU) disefié una serie de indicadores para evaluar el nivel de
vida de la poblacion, tomando en cuenta las siguientes dimensiones:
alimentacion, vivienda, condiciones de trabajo, tiempo libre, salud, seguridad,
educacién y medio ambiente. De este modo, el nivel de vida se establecié como
el punto en el que las necesidades de las personas en esos campos estaban
satisfechas (Carretero, Alonso, Fuentes y Lleo, 1980; Tonon, 2003).

Posteriormente, el concepto de nivel de vida evoluciona y comienza a
hablarse de bienestar social como un término objetivo que incluye las ideas de
equidad existentes entre quienes habitan en un territorio; ademas, el concepto
se referia a la promocion de la satisfaccion tanto de los requerimientos
individuales -que también se comparten con los otros- como de aquellas

necesidades pluridimensionales (Casas, 1999).

A partir de la década de 1960, el concepto de calidad de vida se enfoca
mas hacia aspectos subjetivos definidos como componentes psicosociales. Para
finales de 1980, queda establecida la diferencia entre calidad de vida y bienestar
social, considerandose éste Ultimo como un concepto que se incluye en el de
calidad de vida y que representa aquellas condiciones materiales objetivamente
observables (Casas, 1999; Tonon, 2003).
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Asi pues, la calidad de vida se establece como una forma de estudio del
bienestar tanto fisico como psicologico; relacionando de esta forma las
necesidades materiales tangibles y observables con las socio-afectivas, e
integrando diferentes tipos de evaluacion psicoldgica y psicosocial de percepcion
desde las experiencias subjetivas de las personas (Tonon, 2003).

2.1.2 Perspectivas actuales

La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) define la calidad de vida

como:

“la percepcion del individuo sobre su posicion en la
vida dentro del contexto cultural y el sistema de
valores en el que vive y con respecto a sus metas,
expectativas, normas Yy preocupaciones. Es un
concepto extenso y complejo que engloba la salud
fisica, el estado psicolégico, el nivel de
independencia, las relaciones sociales, las creencias
personales y la relacion con las -caracteristicas
sobresalientes del entorno” (OMS, 1996 c.p.

Margolles y Donate, 2009).

Ademas, ha identificado 6 areas que describen aspectos fundamentales
de la calidad de vida en los contextos de salud: un area fisica (p.e., la energia, la
fatiga), un &rea psicologica (p.e., sentimientos positivos), el nivel de
independencia (p.e., movilidad), las relaciones sociales (p.e., apoyo social
practico), el entorno (p.e., la accesibilidad a la asistencia sanitaria) y las
creencias personales/espirituales (p.e., significado de la vida). Los &mbitos de la

salud y la calidad de vida son complementarios y se superponen (OMS, 1998).
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Para esta organizacion (OMS,1998), la calidad de vida refleja la
percepcion que tienen los individuos de que sus necesidades estan siendo
satisfechas, o bien de que se les estdn negando oportunidades para alcanzar la
felicidad y la autorrealizacion, con independencia de su estado de salud fisico, o
de las condiciones sociales y econémicas. La meta de mejorar la calidad de vida,
junto con la prevencion de una mala salud evitable, ha cobrado una mayor
importancia en promocioén de la salud. Esto es especialmente importante en
relacibn con la satisfaccibn de las necesidades de las personas de edad
avanzada, los enfermos cronicos, los enfermos terminales y las poblaciones con

discapacidad.

Por su parte, Fernandez (1997) propone que es posible establecer un
concepto general o nomotético de calidad de vida, aunque es también posible
otorgar pesos relativos —segun distintos sujetos- a las variables implicadas para
lograr la aproximacion a un concepto cuasi-idiogréafico de la calidad de vida. Para
esta autora, la calidad de vida se expresa en distintos contextos. En otras
palabras, la circunstancia en la que determinada persona se encuentra permite
explicar -al menos hasta cierto punto- su calidad de vida diferencial. La edad, el
género, la posicion social, el vivir en el propio domicilio o en una institucion son,
sin duda, variables que permiten predecir la calidad de vida de una determinada

persona.

También indica que las condiciones que parecen determinar la calidad de
vida son las siguientes: salud (disfrutar de buena salud), aptitudes funcionales
(ser capaz de cuidar de uno mismo), condiciones econémicas (tener una buena
pensién o ingreso), relaciones sociales (mantener relaciones con la familia y
amigos), actividad (estar activo), servicios sociales y de salud (calidad de los
mismos), calidad en casa y en el contexto proximo (tener una buena casa en un
ambiente de buena calidad), satisfaccion de vida (sentirse satisfecho) y
oportunidades culturales y educaciones (tener la oportunidad de aprender

nuevas cosas) (Fernandez, 1998).
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Robles (c.p. Oblitas, 2007) sefala que el concepto de calidad de vida se
refirié primeramente al cuidado de la salud personal, luego a la higiene y salud
publica, hasta extenderse a los derechos humanos ciudadanos y laborales.
Finalmente, plantea que la calidad de vida es “la preocupacion por la experiencia

del sujeto sobre su vida social, su actividad cotidiana y su propia salud” (p.249).

Esta autora indica que el concepto se refiere a la evaluacion objetiva y
subjetiva que los individuos realizan de los siguientes elementos: salud,
educacion, alimentacién, ocio, trabajo, vivienda, seguridad social, vestimenta,
entre otros. Sefiala que la calidad de vida puede ser vista como una medida que
integra el bienestar fisico, social, mental y psicolégico, tal como lo percibe cada
sujeto y cada grupo determinado (Robles Garcia c.p. Oblitas, 2007).

2.2 Discapacidad
2.2.1 Aspectos generales

El término discapacidad ha ido atravesando un proceso de desarrollo que
ha generado efectos sobre su significado. De esta forma, la etiqueta impuesta
por la sociedad para generalizar y calificar a los que son distintos en cuanto a
sus capacidades, ha evolucionado con el transcurrir del tiempo hasta obtener
una concepcion que implica el entendimiento y la comprensién de la condicion y
del ser humano, como resultado de la interacciéon entre éste y los diversos

entornos sociales que lo rodean (Duno, Fernandes y Quirds, 2009).

Los cambios en la historia, desde los tiempos anteriores a la era industrial
en la cultura occidental, condicionaron el concepto de discapacidad no sélo a las
actitudes de una persona convencional hacia otra que posee alguna
discapacidad, sino también a los modelos de analisis y las estrategias de
intervencion que en la actualidad se llevan a cabo desde la medicina, la

psicologia y la educacion en relacion con la discapacidad (Maingon, 2008).
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En el mismo orden de ideas, Verdugo (2005) sefiala en su libro
“Personas con discapacidad: perspectivas psicopedagdgicas y rehabilitadoras’,
la existencia de dos culturas que se diferencian en cuanto al abordaje conceptual
y de tratamiento hacia la discapacidad: la educativa y la asistencial, la ultima
conformada por los servicios sociales y de salud. Por su parte, el autor indica
gue en la cultura educativa ha ido disminuyendo progresivamente el uso de
términos descalificadores que contribuian a la estigmatizacion y a la

discriminacién, impidiendo la integracion de la persona con discapacidad.

El avance en esta area, se dirige hacia la desaparicién de categorias o
términos como: sub-normal, impedido, incapacitado, retrasado mental, entre
otros; para ser sustituidos por evaluaciones que describan y reflejen una vision
biopsicosocial (til para una educacion que permita apreciar las competencias
cognoscitivas, de adaptacion social y emocional de la persona con discapacidad
(Verdugo,2005).

La cultura asistencial, influenciada por el modelo médico, ha generado
sistemas de clasificacién en un intento por clarificar y homogeneizar los diversos
términos utilizados hasta la actualidad. Desde esta cultura, el problema se centra
en el individuo, en sus deficiencias y dificultades; por ello, se considera
necesario rehabilitarlo mediante la intervencion desde diferentes disciplinas

profesionales, como la medicina, la psicologia y/o la fisioterapia (Verdugo, 2005).

Con la finalidad de poner cierto orden en el caos conceptual y
terminoldgico que existia, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) propuso
durante la década de 1970, una clasificaciéon que facilité la comunicacién entre
los profesionales implicados en el trabajo con personas con discapacidad, tanto

en el contexto médico y educativo, como en el laboral y comunitario.
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Dicha clasificacion lleva por nombre “Clasificacion Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias” (CIDDM); fue publicada en el afio
1980 y su gran valor radica en haber introducido una terminologia novedosa que
no sélo se constituyd en un sistema de clasificacion, sino que aport6 una
descripcion, evaluacion y percepcion de la persona con discapacidad dentro de

su contexto o entorno fisico y social (ver cuadro 1).

La OMS (1983 c.p. Verdugo, 2005) sefala que la discapacidad esta
caracterizada por excesos o déficits en el desempefio y comportamiento en una
actividad rutinaria normal, los cuales pueden ser reversibles o irreversibles,
temporales 0 permanentes y progresivos 0 regresivos. Ademas, sefala las
diferencias que existen entre los conceptos: deficiencia, discapacidad y

minusvalia.

Para Aramayo (2002), esta clasificacion de la OMS no solo tiene el valor
de haber modificado la manera en que se consideran las discapacidades, sino
que ademas trajo como consecuencia huevas orientaciones en el ambito social,
planificacion y gestiobn tanto de gobiernos como de las organizaciones
asistenciales, investigadores, profesionales, voluntarios e interesados en el area;

incluyendo, por supuesto, a los individuos implicados.
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Cuadro 1. Definiciones de la Clasificacion Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias de la OMS (1983)

DEFICIENCIA

Definicion: dentro de la experiencia de salud, una deficiencia es toda pérdida o anormalidad de
una estructura o funcion psicologica, fisiolégica o anatomica.

Caracteristicas: la deficiencia se caracteriza por pérdidas o anormalidades que pueden ser
temporales o permanentes, entre las que se incluye la existencia o aparicién de una anomalia,
defecto o pérdida producida en un miembro, érgano , tejido u otra estructura del cuerpo,
incluidos los sistemas propios de la funcién mental. La deficiencia representa la exteriorizacion
de un estado patolégico y, en principio, refleja perturbaciones a nivel del 6rgano.

DISCAPACIDAD

Definicién: dentro de la experiencia de la salud, una discapacidad es toda restriccién o ausencia
(debida 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.

Caracteristicas: la discapacidad se caracteriza por excesos o insuficiencias en el desempefio y
comportamiento en una actividad rutinaria normal, los cuales pueden ser temporales o
permanentes, reversibles o irreversibles y progresivos o regresivos. Las discapacidades
pueden surgir como consecuencia directa de la deficiencia 0 como una respuesta del propio
individuo, sobre todo la psicoldgica, a deficiencias fisicas, sensoriales o de otro tipo. La
discapacidad representa la objetivacion de una deficiencia y, en cuanto tal, refleja alteraciones
a nivel de la persona.

La discapacidad concierne a aquellas habilidades, en forma de actividades y comportamientos
compuestos, que son aceptados por lo general como elementos esenciales de la vida cotidiana.
Son ejemplos de ello las alteraciones de las formas apropiadas del comportamiento personal
(tales como el control de esfinteres y la destreza para lavarse y alimentarse con autonomia),
del desempefio de otras actividades de la vida cotidiana y de las actividades locomotrices
(como la capacidad de caminar).

MINUSVALIA

Definicion: dentro de la experiencia de la salud; una minusvalia es una situacién desventajosa
para un individuo determinado, consecuencia de una deficiencia o discapacidad, que limita o
impide el desempefio de un rol que es normal en su caso (en funcién de la edad, sexo y
factores sociales y culturales).

Caracteristicas: la minusvalia esta en relacién con el valor atribuido a la situacién o experiencia
de un individuo cuando se aparta de la norma. Se caracteriza por la discordancia entre el
rendimiento o estatus del individuo y las expectativas del individuo mismo y del grupo en
concreto al que pertenece. La minusvalia representa, pues, la socializacion de una deficiencia o
discapacidad, y en cuanto tal refleja las consecuencias — culturales, sociales, econémicas y
ambientales - que para el individuo se derivan de la presencia de la deficiencia o discapacidad.

La desventaja surge del fracaso o incapacidad para satisfacer las expectativas o normas del
universo del individuo. Asi pues, la minusvalia sobreviene cuando se produce un
entorpecimiento en la capacidad de mantener lo que podria designarse como “roles de
supervivencia”.

Fuente: Verdugo (2005).
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Sin embargo, la clasificacion de la OMS establece una relacion lineal y de
interaccion compleja entre los conceptos de enfermedad, deficiencia,
discapacidad y minusvalia. Esta concepcion tiene pertinencia actual, porque
cuestiona la exclusividad médica para darle paso a una visidbn de equipo
interdisciplinario, en el cual impera la colaboracion de las perspectivas de los
diferentes profesionales que tienen que ver con la rehabilitacion de la persona
con discapacidad (Maingon, 2008).

El modelo médico facilité un mejor diagndstico y tratamiento, poniendo
orden en los conceptos existentes y posibilitando el levantamiento de
estadisticas, la planificacién, unificacion de criterios y de valoraciéon, el
tratamiento de las historias y expedientes, la homogeneizacién y el intercambio
entre profesionales, ademas de una investigacion mas precisa en el area
(Maingon, 2008).

Sin embargo, la visiéon de la discapacidad expresada a través de este
modelo -concebida en el @mbito mundial como una condicién exclusiva de salud,
se busca principalmente el diagnéstico clinico de las personas con discapacidad-
otorgaba un énfasis importante a la patologia del individuo y al diagnostico de la
dificultad presentada (Colombo y Palermo, 1997).

De alli que diversos autores (Imrie, 1997; Pérez del Viso y Kreibohn,
1997, Finkelstein, 1999 c.p. Maingon, 2008) hicieron severas observaciones, las

cuales se resumen a continuacion:

-Solapamiento entre los términos discapacidad y minusvalia; deficiencia y

discapacidad. No se expone una relacion conceptual clara entre los términos.

-Considera a las personas con discapacidad como objetos pasivos de

intervencion, tratamiento y rehabilitacion.

-Reduce a la persona con discapacidad a un estado estético, violando su

componente experiencial y situacional.
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-Presume una inferioridad biolégica o fisiolégica de las personas con
discapacidad.

-Es incapaz de explicar resultados diferentes en las evaluaciones hechas por

diversos profesionales de la salud.
-Ilgnora las condiciones ambientales y sociales que generan la discapacidad.

-No logra separar los factores intra individuales, los eventos como agentes
externos que causan la discapacidad y los factores ambientales relacionados
con el entorno fisico y social en el que se encuentra la persona con

discapacidad.

-No logra integrar las percepciones subjetivas del individuo con discapacidad
dentro de una totalidad.

Como producto de la revision de la Clasificacion Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) durante los afios 1990 se
propuso la Clasificacion Internacional del Funcionamiento y Discapacidad
(ICIDH-2), la cual disminuyé el énfasis en los aspectos negativos de las
deficiencias, discapacidades y minusvalias de la clasificacion anterior, para
enfocarse en la descripcion de las diversas estructuras y funciones del cuerpo,
las actividades, la participacion y factores ambientales que pueden intervenir
(Aramayo, 2002).

Este nuevo planteamiento relacionado concepto de discapacidad, esta
descrito en la dltima version de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento
de la Discapacidad y de la Salud (CIF) del afio 2001. Es la clasificacién
empleada en los ultimos estudios sobre la poblaciéon con discapacidad, ya que
contempla un concepto mas genérico que incluye: las deficiencias de las
funciones y estructuras corporales, las limitaciones para la actividad y las

restricciones en la participacién (Aramayo, 2002; Maingon, 2008).
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El siguiente cuadro muestra la clasificacion; donde se puede apreciar
este concepto de discapacidad.

Cuadro 2. Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y
de la Salud (CIF, 2001).

Discapacidad: es el término genérico que engloba todos los componentes: deficiencias,
limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion. Expresa los aspectos negativos de la
interaccién entre un individuo con problemas de salud y su entorno fisico y social.

a. Deficiencia: son problemas en las funciones fisioldgicas o en las estructuras corporales de
una persona. Pueden consistir en una pérdida, defecto, anomalia o cualquier otra
desviacién significativa respecto a la norma estadisticamente establecida.

b. Limitaciones en la actividad: son las dificultades que un individuo puede tener para realizar
actividades. Estas dificultades pueden aparecer como una alteracion cualitativa o
cuantitativa en la manera en que la persona desempefia la actividad en comparacién con
otras que no tienen un problema de salud similar.

c. Restricciones en la participacion: son problemas que una persona puede experimentar al
involucrarse en situaciones vitales, tales como relaciones interpersonales, empleo, etc. en
el contexto real en el que viven. La presencia de una restriccion en la participacion viene
determinada por la comparacion de la participacion de la persona con discapacidad con la
participacion de una persona sin discapacidad en una situacién analoga o comparable.

Factores contextuales: constituyen el trasfondo, tanto propio como externo, de la vida de un
individuo y de su estilo de vida. Incluyen los factores personales y los factores ambientales, que
pueden tener una influencia positiva o negativa en la realizacion de actividades o en el desempefio
del individuo como miembro de la sociedad.

a. Facilitadores: son todos aquellos factores en el entorno de una persona que, cuando estan
presentes o ausentes, mejoran el funcionamiento y reducen la discapacidad. Por ejemplo,
la disponibilidad de tecnologia asistencial adecuada y también la existencia de servicios de
apoyo que intentan aumentar la participacion de las personas con discapacidad en
determinadas areas de la vida (educacion, empleo...). Los facilitadores pueden prevenir o
evitar que un déficit o limitacion en la actividad se convierta en una restriccion en la
participacion.

b. Barreras/obstaculos: son todos aquellos factores en el entorno de una persona
gue, cuando estan presentes o0 ausentes, limitan el funcionamiento y generan
discapacidad. Por ejemplo, un ambiente fisico inaccesible, un producto no
utilizable por todos o un servicio existente que, sin embargo, no es valido para
las personas con discapacidad.

Fuente: Ministerio del Trabajo y Asuntos Sociales de Espafia (2003) c.p. Maingon (2008)
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La inclusion de los factores ambientales en la clasificacion anterior, es el
reconocimiento legitimo que se la da al contexto -natural y cultural- que facilita o
impone barreras e impedimentos a las personas con discapacidad (Maingon,
2008).

Esta clasificacion tiene la importancia de ayudar a obtener una visién
global haciendo posible comprender y explicar la vivencia de la discapacidad,
considerando la concepcidn de autonomia como nudcleo central, y la accion de la
inclusién e integracibn como objetivo a efectuar. Por las razones expuestas, es
ésta clasificacion y vision la que se asume y conduce -en gran parte- el marco

referencial y metodoldgico de la presente investigacion.

Desde el modelo social, se incorporan nuevos elementos que permiten
describir y entender la discapacidad, enfatizando en los aspectos positivos de la
persona; ademas, se conceptualiza a la discapacidad como una situacién
determinada por las interrelaciones que existen entre las personas y los
diferentes entornos sociales en los que se desenvuelven (Aramayo, 2001;
Colombo y Palermo, 1997; Pestana, 2005).

Tomando como referencia este modelo, la Ley para Personas con
Discapacidad (2007) en su articulo 5, propone la siguiente definicion de
discapacidad:

“la condicién compleja del ser humano constituida por factores
biopsicosociales, que evidencia una disminucion o supresion
temporal o permanente, de alguna de sus capacidades
sensoriales, motrices o intelectuales que puede manifestarse
en ausencias, anomalias, defectos, pérdidas o dificultades
para percibir, desplazarse sin apoyo, ver u oir, comunicarse
con otros, o integrarse a las actividades de educacion o
trabajo, en la familia con la comunidad, que limitan el ejercicio
de derechos, la participacion social y el disfrute de una buena

calidad de vida, o impiden la participacién activa de las
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personas en las actividades de la vida familiar y social, sin
gue ello implique necesariamente incapacidad o inhabilidad

para insertarse socialmente” (p.5).

Al hablar del disfrute de una “buena calidad de vida”, no se debe marcar
una separacion de las necesidades fisicas del individuo de aquellas espirituales,
debido a que tiene que ver con la capacidad de ejecucion las personas (esto es,
la posibilidad de la persona para efectuar distintas tareas) asi como también con

la facultad de poder regocijarse con sus preferencias.

Los conceptos y las clasificaciones no permiten, en ocasiones, ver con
claridad a las personas con discapacidad. Es importante aclarar las diferencias
entre la discapacidad y los actores sociales. La discapacidad no puede ser lo
gue defina a la persona. El siguiente cuadro permite establecer las diferencias
desde un enfoque contextualizado:

Tabla 6 .Diferencias entre persona con discapacidad y situacién de discapacidad

DE... A
Categorias Persona con discapacidad Situacién de discapacidad
) Clasificacion de
Enfoque Consecuencia de enfermedades y trastornos
componentes de la salud
Personal total
Dimension Corporal (funciones y estructuras)
(actividades y participacion)
. o o Limitacion de actividad y
Referencia a Limitacién en la actividad o o
restriccion de participacion
Referente al Individuo Grupo poblacional
Responde a Necesidades individuales de atencidn Problema social
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Perspectiva Deficitaria Ecoldgica
Factores )
) Personales Personales y ambientales
considerados
Afecta a Individuo Comunidad-sociedad

Entorno fisico, econémico,

Involucra » )
Familia politico, social, cultural
Tipo de o ) Politica de Estado-
Institucional-sectorial )
respuesta estructura social
Calidad de . _ Con enfoque de derechos-
Benéfica-compasiva )
respuesta compromiso
o o Gobierno y sociedad civil
Responsables Instituciones/organizaciones de y para

(cogestidn)

Fuente: Colombia (2003) c.p Samaniego De Garcia (2006, p.27)

Se consideran, entonces, el entorno y la persona como dos elementos
responsables capaces de compensar la discapacidad. Observandolo desde la
persona con discapacidad, ésta deja de ser una situacion netamente individual y

pasa a ser una situacion social que demanda una respuesta global y no parcial.

Con un replanteamiento del concepto de discapacidad y como una
propuesta alternativa al modelo médico, se genera el modelo social, a partir de la
postura asumida por un grupo de personas con discapacidad que propusieron la
factibilidad de controlar sus propias vidas, concluyendo que su dependencia era
el producto de los impedimentos —arquitecténicos, sociales y culturales- creados

por un mundo disefiado para personas “capacitadas” (Maingon, 2008).
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Algunas de las premisas que sustentan al modelo social pueden

adaptarse a cualquier medio en el cual se encuentre una persona con
discapacidad (Oliver, 1997; Finkelstein, 1999; Aramayo, 2001 c.p. Duno,
Fernandes y Quirds, 2009):

1.

3.

Ciudadania idéntica: sostiene que la sociedad debe establecer la

igualdad de sus ciudadanos y la defensa de los derechos humanos de

éstos.

Cultura_discapacitante: la sociedad es quien discapacita al otro en

lugar de propiciar su desarrollo al madximo de sus potencialidades. Es
por ello que hay que derribar las barreras -culturales, sociales y
arquitecténicas- que ésta impone a la persona con discapacidad.

Agenda _emancipatoria: asume una serie de actividades a realizar,

tales como: escuchar la experiencia de las personas con
discapacidad; redefinir el concepto de discapacidad, la ideologia y los
paradigmas sobre los cuales se apoya la investigacion; monitorear y

evaluar los servicios que se ofrecen a la persona con discapacidad.

El planteamiento central de esta perspectiva de entender y conceptuar la

discapacidad es posibilitar el acceso de las personas con discapacidad a estilos

de vida satisfactorios, mas allda de una vida solamente dedicada a la

rehabilitacion individual, y esto tiene que ver directamente con calidad de vida. El

modelo social, entonces, realiza por primera vez el llamado a la agrupacién de

las personas con discapacidad, el apoyo entre si y la intervencién en actividades

sociales, politicas, nacionales y comunitarias que les influyan positivamente, es

decir, habla de bienestar, de relaciones y de derechos (Aramayo, 2002; Maingon

2008).
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De esta manera comenz0 la formacion de las primeras organizaciones de
personas con discapacidad, haciendo publica la propuesta de enfrentamiento a
la opresion social en la cual se encontraban. Comenzaron a hablar desde ellos
mismos, a liderar investigaciones sobre el tema, a involucrar a los padres y
familia en general, haciéndose cada vez mas significativos los aportes que se

generaban (Aramayo, 2002).

En Inglaterra, se fundé una de las primeras organizaciones basada en
esta filosofia que comenzé a entender a la discapacidad como un problema en
relacién a la forma como esta concebida por la sociedad. Este grupo se llamé
Unién de Impedidos Fisicos contra la Segregacion (sus siglas en inglés, UPIAS)
y formul6 una definicion diferente y novedosa de la discapacidad, que expresa lo

siguiente:

La desventaja o la limitacién de actividad causada por una
organizacién social contemporanea que tiene una escasa
0 ninguna consideracién a las personas con insuficiencias
fisicas, y por tanto las excluye de la participacion en las
actividades sociales generales. La incapacidad fisica es
por consiguiente una forma particular de opresion social.
(Aramayo, 2002; p. 15)

Aramayo (2003) interpreta esta visibn en el marco de la realidad

venezolana, y logra establecer las siguientes premisas:

A. La discapacidad es una realidad y un concepto socio histérico: se

constituye en una realidad dramatica de un grupo de personas que viven
entre limitaciones impuestas por la misma sociedad. Es un concepto
socio-historico porque la discapacidad es una manifestacion que ha
tenido y tiene implicaciones economicas, culturales, educativas y politicas
de manera global en la sociedad. Personas con discapacidad siempre

han existido a lo largo de la historia y en todas las sociedades.
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B. La problematica médica: que implica no renunciar al origen

biol6gico de la discapacidad, ya que éste es un dafio o déficit organico,
ligado a trastornos congénitos o adquiridos por enfermedades o
accidentes. Desconocer esto seria renunciar a los servicios que se
necesitan y a la posibilidad de la reestructuracion de esos servicios para
ofrecer programas que vayan mas alla de las gestiones transitorias de un

gobierno, para formar parte de los planes nacionales de desarrollo.

Es necesario mejorar los servicios médico-asistenciales, ya que
alli es donde acuden en primera instancia las personas con discapacidad.
Esta dltima afirmacion se constituye en un imperativo para América
Latina y Venezuela en especifico, en donde los servicios médicos-
asistenciales y sociales resultan significativamente deficientes, no sélo en
namero sino en su condicion de apoyo para la adquisicién por parte de
las personas con discapacidad de medicinas, recursos para acceder a
opciones médico-quirargicas y/o a la adquisicion de tecnologia adaptada.

C. La problemética social: que incluye lo sociocultural, socioeducativo

y socioecondmico, requiriendo acciones, cambios de la sociedad que los
ha excluido, debiendo ahora incluirlos e integrarlos. Por ello la sociedad
crea, entre otros aspectos, todo un marco legal, una estructura fisica, los
fondos y las investigaciones para asumir la decision politica que integre

en la nacion a las personas con discapacidad.

Para finalizar, pueden observarse -a modo de sintesis- las diferencias
entre los modelos tedricos que sustentan o describen el fenébmeno de la

discapacidad:
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Cuadro 3. Diferencias existentes entre el modelo médico y social.

MODELO MEDICO (INDIVIDUAL)

MODELO SOCIAL (COLECTIVO)

Tragedia personal

Opresion social

(discapacidad = impedimento)

(discapacidad = sociedad)

Problema personal

Problemas sociales

Tratamiento individual(“cura”)

Accion social (cambio social)

Medicalizacion

Autoayuda

Dominio profesional

Responsabilidad individual y colectiva

Experticia de las personas no
discapacitadas

Experiencia de las personas que tienen
discapacidades

Ajuste

Afirmacion

Identidad individual

Identidad colectiva

Prejuicios, actitudes

Discriminacion

Ciudadano

Derechos

Control

Escogencia

Adaptacion individual

Cambio social

Fuente: Aramayo (2005, p.75).
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2.2.2 Discapacidad Motora o Musculo Esquelética

2.2.2.1 Definiciones

La Ley para Personas con Discapacidad (2007) en su articulo 6, concibe a

las personas con discapacidad como:

“todas aquellas personas que por causas congénitas o
adquiridas presenten alguna disfunciéon o ausencia de sus
capacidades de orden fisico, mental, intelectual, sensorial o
combinaciones de ellas; de caracter temporal, permanente o
intermitente, que al interactuar con diversas barreras le
impliquen desventajas que dificultan o impidan su
participacion, inclusion e integracién a la vida familiar y
social, asi como el ejercicio pleno de sus derechos humanos
en igualdad de condiciones con los demas. Se reconocen
como personas con discapacidad: Las sordas, las ciegas,
las sordociegas, las que tienen disfunciones visuales,
auditivas, intelectuales, motoras de cualquier tipo,
alteraciones de la integracién y la capacidad cognoscitiva,
las de baja talla, las autistas y con cualesquiera
combinaciones de algunas de las disfunciones o ausencias
mencionadas, y quienes padezcan alguna enfermedad o
trastorno discapacitante, cientifica, técnica y
profesionalmente calificadas, de acuerdo con la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud

de la Organizacién Mundial de la Salud.” (p.5).

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (2006, c.p. Duno, Fernandes
y Quirds, 2009), la discapacidad motora es la deficiencia a nivel neuronal que
ocasiona alguna disminucién de las funciones en el aparato locomotriz en la
persona que la posee. Como resultado de lo expuesto anteriormente, se pueden
originar limitaciones de postura, de coordinacion del movimiento o de

desplazamiento.
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La discapacidad motora se define como la dificultad -regional o general-
en el sistema Oseo-articular, musculo-esquelético y/o nervioso, que presentan
algunas personas para participar en actividades motoras propias de la vida
cotidiana; que surge como consecuencia de la interaccion entre una dificultad
especifica en los miembros superiores y/o inferiores para manipular objetos o
acceder a diferentes espacios, lugares y actividades que realizan todas las
personas, y las barreras presentes en el contexto o ambiente en el que se
desenvuelve la persona (Consejo Nacional para las Personas con Discapacidad,
2010; Garcia y Lopez, 1997; Ministerio de Educacién de Chile, 2007).

Las barreras son de distinto tipo: arquitectdnicas, sociales y culturales.
Por ejemplo, si la dificultad de una persona se refiere a la movilidad de sus
extremidades inferiores, no podra acceder por si sola, a los diferentes espacios
de construcciones, edificios 0 viviendas que no tengan rampas 0 ascensores
adecuados, no podr4d acceder a los medios de transporte puablico, muy
probablemente no podra practicar deportes -si no esta adaptado-o simplemente,
tendr& dificultad para trasladarse comodamente por las calles que estan llenas
de obstaculos (Aramayo, 2001; Ministerio de Educacion de Chile, 2007).

Mas alla de las limitaciones o dificultades fisicas propiamente dichas, las
barreras de un entorno hecho por y para “personas sin discapacidad”,
condicionaran en el individuo una percepcion alterada de sus posibilidades
reales y una dependencia absoluta de los otros (Sorrentino, 1990 c.p.
Campabadal, 2006).

Como se puede apreciar en la definicion anterior, la discapacidad motora
no depende entonces Unicamente de las caracteristicas fisicas o bioldgicas de la
persona que la posee, sino que se trata mas bien de una condicidon que surge
como resultado de la interaccion de esta condicion personal con un contexto o

ambiente desfavorable (Ministerio de Educacion de Chile, 2007).
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2.2.2.2 Clasificacion

Segun el Consejo para las Personas con Discapacidad (CONAPDIS,
2010), las diferentes discapacidades motoras pueden tener diversos origenes o
deberse a mudltiples causas, sean congénitas -innatas- o adquiridas. Por el
compromiso que ocasionan en el aparato locomotor, pueden clasificarse de la

siguiente forma:

1. Segun el grado de compromiso motor.

a) Paresia o paresis: Disminucién de la fuerza muscular
(CONAPDIS, 2010).

b) Plejia: Abolicibn del movimiento, es decir, éste no se
produce (CONAPDIS, 2010).

2. Segun la cantidad de miembros o lados del cuerpo afectados.

a) Monoplejia (mono — uno + plege - ataque): Corresponde a
la pardlisis de una sola extremidad, es decir, un miembro
superior o inferior (CONAPDIS, 2010; Rodriguez, 1999;
Stedman, 1986).

b) Hemiparesis: Paralisis ligera que afecta sé6lo a un lado del
cuerpo (Stedman, 1986).

c) Diparesia: Compromiso del movimiento de los miembros

superiores (Rodriguez, 1999).

d) Hemiplejia (hemi — mitad + plege - ataque): Pardlisis de la
mitad del cuerpo (un brazo y una pierna del mismo lado) y
en ocasiones, de la cara del propio lado (CONAPDIS,
2010; Rodriguez, 1999; Stedman, 1986). Existen varios

tipos:
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- Alterna o0 cruzada: Pardlisis de los musculos

faciales de un lado del cuerpo y de las extremidades del
otro, debido a una lesion unilateral de la protuberancia
(tallo encefalico). Se conoce también con el nombre de
Paralisis de Gubler (Stedman, 1986).

- Ascendente: Paralisis ascendente que afecta a una

mitad lateral del cuerpo (Stedman, 1986).

- Contralateral: Ocurre en el lado del cuerpo opuesto

al de la lesion central causal (Stedman, 1986).

- Facial: Paralisis de un lado de la cara sin afectar a

los musculos de las extremidades (Stedman, 1986).

- Hereditaria: Hemiplejia con atrofia presente desde
el nacimiento (Stedman, 1986).

- Infantil: Paralisis que afecta a los nifios, relacionada

con la poliomielitis (Stedman, 1986).

Diplejia (di — dos + plege - ataque): Paralisis bilateral -casi
siempre de origen cerebral- de los miembros superiores o
inferiores situados a cada lado del cuerpo; por ejemplo;
ambos brazos (CONAPDIS, 2010; Rodriguez, 1999;

Stedman, 1986). Se clasifica en:

- Espéstica: Conocida también como la Enfermedad
de Little, es debida a lesiones cerebrales y esta
caracterizada por una pardlisis espasmadica que aparece
desde los primeros meses de la vida en nifios venidos al
mundo antes de término, en estado de asfixia o0 por un
parto dificil (Stedman, 1986).



3.

f)

9)

h)

Segun

b)

c)
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- Facial: Pardlisis de ambos lados del rostro
(Stedman, 1986).

- Masticatoria: Paralisis de todos los musculos
implicados en la masticacion: temporales, pterigoideos y

maseteros (Stedman, 1986).

Laloplejia: Paralisis de los musculos implicados en el

mecanismo de la articulacion del habla (Stedman, 1986).

Paraplejia: Paralisis de ambos miembros inferiores
(CONAPDIS, 2010).

Tetraplejia__ o __cuadriplejia: Paralisis que afecta el

movimiento de las cuatro extremidades -miembros
superiores e inferiores- (CONAPDIS, 2010).

la repercusion del movimiento

Ataxia: Dificultades en la coordinacién del movimiento y del
equilibrio, lo que ocasiona muchas caidas (Cumellas y
Estrany, 2006; Martino y Barrera, 2007).

Atetosis: Movimientos involuntarios y permanentes. En
ocasiones son lentos y ritmicos, y en otras muy rapidos
(Cumellas y Estrany, 2006; Martino y Barrera, 2007).

Espasticidad: Hipertonia -aumento excesivo- del tono
muscular, movimientos de contracciéon violenta, se
presentan problemas de postura por la rigidez corporal

(Cumellas y Estrany, 2006; Martino y Barrera, 2007).
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Segun el sistema comprometido.

* Sistema Nervioso

a)

b)

Paralisis _Cerebral (PC): Es trastorno permanente e

invariable en el que se ven afectados o lesionados ciertos
tejidos del cerebro del nifio que se estd desarrollando.
Generalmente, esto ocurre durante los ultimos meses de
gestacion hasta los 2 o0 3 primeros afos de vida del infante
(CONAPDIS, 2010; Cumellas y Estrany, 2006).

Algunas caracteristicas que presentan las personas
con PC son: dificultades de lenguaje, posturales, motrices,
problemas sensoriales -vision y audicién- , en la atencion y
comprension, convulsiones, coordinacién y tono muscular
desequilibrado, entre otras (CONAPDIS, 2010; Cumellas y
Estrany, 2006).

Esclerosis Multiple (EM): Es una enfermedad que afecta al

Sistema Nervioso Central -cerebro y médula espinal-. Las
fiboras nerviosas (0 axones) que conforman el sistema
nervioso central estan protegidas por un tejido llamado
mielina, que ayuda a que éstas conduzcan los impulsos
eléctricos (Castillo, 2010; CONAPDIS, 2010).

Cuando se destruye o dafia la mielina, queda una
cicatriz llamada esclerosis, también conocida con el
nombre de placa o lesién esclerética y la capacidad de los
nervios para conducir el impulso eléctrico desde y hacia el
cerebro se ve afectada; lo que ocasiona que aparezcan los
sintomas de la esclerosis multiple, entre los que se
encuentran: una sensibilidad anormal o reducida, torpeza,
debilidad, alteraciones visuales, pérdida repentina del
control de la vejiga, entre otros (Castillo, 2010;
CONAPDIS, 2010).
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c) Poliomielitis: Es una enfermedad infecciosa aguda
originada por alguno de los siguientes virus
gastrointestinales: polio virus 1, 2 o 3. El polio virus -en
cualquiera de sus tipos- ataca el sistema nervioso y
destruye las células encargadas del control del movimiento
de los musculos. Como resultado, los musculos que han
sido afectados por el virus dejan de cumplir su funcién y se
puede llegar hasta una pardlisis irreversible (CONAPDIS,
2010).

d) Lesiones Medulares: Son lesiones irreversibles de la

columna vertebral y/o médula espinal por malformaciones
congénitas, traumatismos o enfermedades. Después de
una lesiébn medular, todos los nervios ubicados por encima
del nivel de la lesién contindan su funcionamiento normal;
mientras que por debajo del nivel de la lesion, los nervios
de la médula espinal no pueden enviar y recibir mensajes
desde el cerebro y de las diferentes partes del cuerpo tal y
como lo hacian antes de que ocurriera la lesion
(CONAPDIS, 2010; Cumellas y Estrany, 2006; Rios, 2005).

* Sistema Musculo Esquelético

a) Espina Bifida: A menudo llamada espina abierta, es una
malformacién congénita que consiste en una falla en el
cierre del tubo neural -estructura que luego forma el
cerebro y la médula espinal- durante el periodo
embrionario (cuarta semana de gestacién), caracterizada
porque uno o varios arcos vertebrales posteriores no se
han fusionado correctamente y la médula espinal queda
sin proteccion 6sea (CONAPDIS, 2010; Rios, 2005; Rios,
Blanco, Bonany y Carol, 2004; Rosell, Soro-Camats y
Basil, 2010).



b)
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Cuando una persona nace con espina bifida, puede
presentar un abultamiento en la espalda (exceptuando la
espina bifida oculta, que no implica ninguna
sintomatologia). Segun el contenido de la protuberancia,
pueden clasificarse en:

- Oculta: No hay protuberancia o manifestacion al
exterior ni manifestaciones clinicas o sintomatolégicas. En
este tipo de espina bifida, se ve afectada la estructura
Osea del arco anterior o posterior vertebral (Rios, 2005;
Rios y cols., 2004; Rosell y cols., 2010).

- Con_Meningocele: En la protuberancia, hay

liquido cefalorraquideo (LCR) y meninges. Se extrae o
extirpa a través de un procedimiento quirdrgico y por lo
general, no produce secuelas (Rios, 2005; Rios y cols.,
2004; Rosell y cols., 2010).

- Con Mielomeningocele: En la protuberancia, hay

médula espinal, meninges y liquido cefalorraquideo. Se
considera la modalidad mas grave, puesto que produce un
nuamero mayor de secuelas debidas a la afectacion sufrida
por la médula y las dificultades inherentes para drenar el
LCR (Rios, 2005; Rios y cols., 2004; Rosell y cols., 2010).

Distrofias _Musculares o Miopatias: Son un grupo de

enfermedades neuromusculares hereditarias, lo cual
significa que se transmiten de padres a hijos. Involucran
debilidad y pérdida del tejido muscular, las cuales
empeoran con el tiempo (Cumellas y Estrany, 2006; Rios y

cols., 2004). Algunas de las mas frecuentes son:
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- Seudohipertréfica o de Duchenne: Es un trastorno

hereditario, caracterizado por una debilidad muscular
rapidamente progresiva, que comienza en la parte inferior
del cuerpo -las piernas y la pelvis- y posteriormente lo
afecta todo (Cumellas y Estrany, 2006; Rios y cols., 2004).

La distrofia muscular de Duchenne, es causada por
un gen defectuoso para la distrofina (una proteina
existente en los musculos). Sin embargo, generalmente se
presenta en personas con familias sin antecedentes
conocidos de esta afeccion (Cumellas y Estrany, 2006;
Rios y cols., 2004).

Debido a la forma como se hereda la enfermedad
(por una imperfeccion del cromosoma X), los hombres
tienen mayor probabilidad de desarrollar sintomas que las
mujeres. Los hijos varones de las mujeres portadoras de
esta enfermedad (con un cromosoma defectuoso pero
asintomaticas) tienen cada uno un 50% de probabilidades
de tener la enfermedad (Cumellas y Estrany, 2006; Rios y
cols., 2004).

La distrofia muscular de Duchenne, se presenta en
aproximadamente 1 de cada 3.000 varones. Los sintomas
generalmente aparecen antes de los primeros 6 afos de
vida y pueden darse incluso en el periodo de lactancia.
Hay una debilidad muscular progresiva de las piernas y de
la pelvis, la cual se asocia con una pérdida o atrofia de la
masa muscular. Esta debilidad también se presenta en los
brazos, cuello y otras areas, pero no tan severamente ni
tan temprano como en la mitad inferior del cuerpo
(Cumellas y Estrany, 2006; Rios y cols., 2004).
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- De Becker: Es menos comdn pero muy similar a
la distrofia muscular de Duchenne, excepto que la primera
progresa a una tasa mucho mas lenta. Ocurre en
aproximadamente 3 a 6 de cada 100.000 varones
(Cumellas y Estrany, 2006).

Las mujeres rara vez presentan sintomas. Los
hombres los manifestaran si heredan el gen defectuoso. La
sintomatologia generalmente aparece en éstos Ultimos
alrededor de la edad de 12 afios, pero puede comenzar

mas tarde (Cumellas y Estrany, 2006).

La debilidad muscular en los brazos, el cuello y
otras zonas no es tan grave como de la parte baja del
cuerpo, que incluye las piernas y el area de la pelvis. Estas
areas empeoran lentamente, causando: dificultad para
caminar, correr, saltar, caidas frecuentes, pérdida de la
masa muscular, entre otros (Cumellas y Estrany, 2006).

- Facio-escapulo-humeral: afecta la parte superior

del cuerpo, a diferencia de las 2 anteriores -Duchenne y
Becker-, que afectan la parte inferior del mismo. Se
presenta aproximadamente en 5 de cada 100.000
personas y afecta por igual a hombres y mujeres

(Cumellas y Estrany, 2006).

La distrofia muscular facio-escapulo-humeral afecta
principalmente la cara, el hombro y los musculos de la
parte superior del brazo, sin embargo, puede afectar los
musculos alrededor de la pelvis, las caderas y la parte
inferior de la pierna. Los sintomas generalmente son leves
y empeoran muy lentamente, a menudo no aparecen hasta
la edad de 10 a 25 afios, pero no es raro que se presenten
mas tarde y; en algunos casos; nunca aparecen (Cumellas
y Estrany, 2006).
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En este tipo de distrofia, la debilidad muscular facial
es comun y puede incluir: disminucion de la expresion
facial, incapacidad para silbar, parpado caido, dificultad
para pronunciar las palabras, etc. La debilidad de los
musculos del hombro, produce deformidades tales como
omoplatos pronunciados (omoplato en forma de ala) y
caida de los hombros. Por tal razon, la persona tiene
dificultad para levantar los brazos, debido a la debilidad
gue posee en los musculos del hombro y de los brazos

(Cumellas y Estrany, 2006).

* Sistema Oseo- Articular

a)

b)

Aclasia 0 aclasis: Es un proceso distréfico caracterizado

por una estructura patolégica del crecimiento Gseo
(Stedman, 1986).

- Diafisal: Se conoce también con el nombre de
acondroplasia o acondroplastia, consisten en exdstosis
multiples con crecimiento andémalo del tejido entre la
diéfisis -parte mas extensa del hueso, que corresponde a
la zona media- y la epifisis 6sea -extremos del hueso, mas
gruesos, en los que se encuentran las superficies
articulares del mismo-. Al hablar de exdéstosis, se hace
referencia a un tumor 6seo que se forma en la superficie
de un hueso, generalmente por osificacion de inserciones

musculares (Stedman, 1986).

Condrodistrofia (chondros — cartilago + dijs - malo +

trophe - nutricion): Trastorno del proceso normal de
osificacion del cartilago que aparece desde la vida
intrauterina y que ocasiona una detencion del crecimiento

de los huesos largos, dando como resultado un tipo
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especial de enanismo (Stedman, 1986). Existen diversos
tipos:

- Asimétrica: También conocida como
encondromatosis 0 enfermedad de Ollier, es un desorden
del crecimiento distal de los huesos en los que se observan
masas cartilaginosas no osificadas dispersas por todo el
esqueleto, produciendo una variedad de malformaciones y
asimetrias debidas a las diferentes longitudes de los
huesos (Stedman, 1986).

Las lesiones se observan en los primeros 4 afios de
vida, raras veces en el momento del nacimiento y con una
progresion lenta después de la adolescencia. La
encondromatosis es usualmente bilateral, se presenta
aproximadamente en 1 de cada 100.000 personas, Yy
afecta a ambos sexos por igual (Stedman, 1986).

- Hereditarias deformantes: Forman parte de éstas

multiples exdéstosis cartilaginosas y se clasifican en:

e Bursata: Surge en la superficie
articular de un hueso y se cubre de cartilago y membrana
sinovial -membrana interna que recubre una articulacién y

secreta liquido sinovial para lubricarla- (Stedman, 1986).

e Cartilaginosa: Se origina en la epifisis
de un hueso. En ocasiones, existe cierto numero de
exostosis (tumores osificados) que constituyen la afeccién
denominada discondroplasia deforme hereditaria o

exostosis multiple cartilaginosa (Stedman, 1986).

e Multiple: También conocida como
aclasia diafisal o condrodistrofia, es el crecimiento de

tumores cartilaginosos en las diéfisis de los huesos largos,
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debido a la ausencia de formacion del casquillo periostal
en el proceso de osificacion (Stedman, 1986).

- Hiperplastica: Es la forma de condrodistrofia con

hipercrecimiento de las epifisis del hueso (Stedman, 1986).

- Hipopléstica: Es la forma de condrodistrofia en la
que la diéfisis de los huesos largos, estd compuesta de
tejido esponjoso (Stedman, 1986).

Osteogénesis Imperfecta (Ol): Es un trastorno genético

gue se caracteriza por la fragilidad de los huesos; los
huesos pueden fracturarse ante el minimo golpe o incluso
sin causa aparente. El trastorno va a persistir a lo largo de
toda la vida de la persona, aunque en muchas de ellas hay
un descenso importante del nimero de fracturas una vez

pasada la adolescencia (Stedman, 1986).

La Osteogénesis Imperfecta se produce por un
defecto congénito en la produccion de colageno -proteina
principal del tejido conectivo, que es el tejido de sostén del
cuerpo-. En esta afecciébn, hay menor cantidad de
colageno, por lo que los huesos son débiles y se fracturan
con facilidad (Stedman, 1986).

En la Osteogénesis Imperfecta, se pueden dar dos

circunstancias:

- El gen dominante cambiado provoca alteraciones
en una proteina llamada colageno y genera cambios en su
calidad. Tipos Il, lll y IV (Stedman, 1986).

- Problema de cantidad de coldgeno (disminucién
de la cantidad total): tipo | (Stedman, 1986).
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d) Artritis Reumatoide: Es una afeccion inflamatoria del tejido

e)

conectivo con predominio articular, que evoluciona
progresivamente por crisis repetidas hacia una extension
general y simétrica. Afecta principalmente a tendones y
articulaciones (Rios y cols., 2004).

Es una enfermedad frecuente, esencialmente
femenina, que surge con mayor predominancia entre los 35
y 55 afios de edad (Rios y cols., 2004).

La causa de esta afeccién se desconoce, pero se
considera como una enfermedad autoinmune. Algunos de
los sintomas que presentan las personas que la padecen
son: edema o inflamacién, dolor, deformidades, atrofias
musculares, erupciones en la piel, entre otros (Rios y cols.,
2004).

- Cronica Juvenil: Es una variante de la artritis

reumatoidea. Empieza antes de los 16 afios, no tiene una
causa u origen conocido y la sintomatologia persiste al
menos durante 3 meses. Durante los periodos de crisis de la
enfermedad, la persona debe guardar reposo absoluto
(Rios y cols., 2004).

Traumatismos Craneo-Encefélicos: Segin Rosell y cols.

(2010), son lesiones que se producen en el encéfalo como
consecuencia de accidentes automovilisticos, caidas de alto

riesgo, agresiones, etc. Pueden ser:

- Leves: Son simples golpes en la cabeza que no
revisten mayor importancia ni dejan secuelas permanentes
(Rios y cols., 2004).



f)

9)
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- Graves: Son golpes fuertes en la cabeza, en los
gue hay pérdida del conocimiento y la persona queda en
estado de coma. Luego de superar ese estado, evolucionan
durante un tiempo; sin embargo; las secuelas que deja el

traumatismo son de gran importancia (Rios y cols., 2004).

Tumores cerebrales: Grupo de enfermedades diversas

caracterizadas por el crecimiento anormal del tejido ubicado

dentro de la cavidad craneana (Rosell y cols., 2010).

Amputaciones: Pérdida total o parcial de una extremidad -

superior o inferior- (Cumellas y Estrany, 2006; Rios y cols.,

2004). Las causas principales de este tipo de afeccién son:

- Congénitas: Falta de formacion (en el periodo
embrionario o intrauterino) de toda o una parte de la

extremidad (Cumellas y Estrany, 2006; Rios y cols., 2004).

- Trauméticas: Producidas por accidentes
laborales, automovilisticos, atentados, electrocucion,
guemaduras, entre otras (Cumellas y Estrany, 2006; Rios y
cols., 2004).

- Vasculares: Principalmente, afecta a personas
gue padecen diabetes -enfermedad crénica que aparece
debido a que el pancreas no fabrica la cantidad de insulina
que el cuerpo humano necesita- 0 arterioesclerosis
-endurecimiento o estrechamiento de las arterias- (Cumellas
y Estrany, 2006; Rios y cols., 2004).

- Tumorales: Producidas por tumores primarios o

metastasis (Cumellas y Estrany, 2006; Rios y cols., 2004).
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2.3 Calidad de Vida en Personas con Discapacidad

El interés por evaluar la calidad de vida de las personas con discapacidad
surge fundamentalmente cuando los modelos conceptuales sobre discapacidad
—médico y social- evolucionan progresivamente a nivel mundial. La OMS
propone sintetizar los planteamientos de ambos modelos -que parecieran
opuestos, pero realmente son complementarios-, destacando la participacion
activa de la persona con discapacidad en el control del medio ambiente que la
rodea y en el que se desenvuelve (Amate y Vasquez, 2006).

El concepto de minusvalia descrito por la OMS (1983; c.p. Duno,
Fernandes y Quirés, 2009) en la Clasificacion Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias (CIDDM), marc6 un punto de partida para la
comprension de la discapacidad; al incluir las consecuencias sociales que

surgen de la compleja relacién persona-medio ambiente.

Posteriormente, este concepto -el de minusvalia- fue reemplazado por el
de participacién en la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF). En esta nueva clasificacion propuesta por la
OMS (2001), se otorga una funcién principal al medio ambiente en relacion al
nivel o grado de autonomia que puede alcanzar un individuo. De este modo, el
foco de atencidon se sitia en el contexto que condiciona las oportunidades de

participacion de las personas con discapacidad.

Amate y Vasquez (2006) sefialan que esta nueva conceptualizacién de la
discapacidad y sus consecuencias dieron lugar a nuevos paradigmas como: los
modelos de derechos humanos, de vida independiente y de calidad de vida; en
los que se propone elevar las condiciones de vida, el nivel de bienestar y el

alcance de un nivel de vida digno y satisfactorio.
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El concepto de calidad de vida esta conformado por aspectos objetivos y
subjetivos. Sin embargo, su evaluacion se ha realizado mayormente desde la
objetividad al disefiar y emplear diversos instrumentos psicométricos para la
obtencion de los datos; dejando a un lado las vivencias de las personas con
discapacidad. En la década de 1990, la Asociacién Estadounidense sobre el
Retraso Mental (AAMR) dedico sus esfuerzos a la elaboracion de una definicién
operativa de calidad de vida, ya que a través de sus observaciones empiricas
obtuvo como resultado que no se consideraban sus deseos ni sus opiniones,
sino que se les imponia la voluntad de los familiares, los profesionales
encargados de su atencién, los docentes, investigadores, entre otros (Amate y
Vasquez, 2006).

Interesado en conocer y entender la experiencia subjetiva en relacién al
concepto de calidad de vida, Schalock (1996; c.p. Amate y Vasquez, 2006)
desarrollé una definicién que abarca las necesidades de mayor importancia en la
vida de los seres humanos con o sin discapacidad, la cual anuncia de la

siguiente forma:

“Calidad de vida es un concepto que refleja las
condiciones de vida deseada por una persona, en
relacion con ocho necesidades fundamentales que
representan el nucleo de las dimensiones de la vida de
cada uno: bienestar emocional, relaciones
interpersonales, bienestar material, desarrollo personal,
bienestar fisico, autodeterminacion, inclusion social y
derechos” (p.38).

El término calidad de vida, entendido como las percepciones y deseos
propios de los seres humanos sobre su existencia, se debe convertir en objeto
de conocimiento para orientar a todos aquellos entes sociales -familias,
docentes, profesionales de diversas especialidades, etc.- que se relacionan
diariamente con las personas con discapacidad; y, de esta manera, poner al

alcance de estos individuos los apoyos necesarios para satisfacer sus
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necesidades e incrementar o mejorar su calidad de vida (Amate y Vasquez,
2006).

La presente investigacion plantea un estudio sobre la percepcion de la
calidad de vida en estudiantes universitarios con discapacidad fisico-motora,
para de esta forma conocer la incidencia de la experiencia de entrar en el

Sistema de Educacién Universitaria sobre dicho concepto.

Al hablar de acceso e integracion al sistema educativo, se esta hablando
directamente de calidad de vida, ya que es un intento para lograr un
mejoramiento cuantitativo y cualitativo de las condiciones de vida de las
personas, basandose en los principios universales de igualdad, equidad y

participacién (Maingon, 2008).

Con el transcurrir del tiempo, nuevas realidades e investigaciones
realizadas han modificado significativamente la manera como se concibe a las
personas con discapacidad. EI modelo social se asume acorde a los nuevos
paradigmas que hablan de integracion, autodeterminacién, normalizacién,
inclusién, apoyos y capacidades; todo esto dentro del contexto en el cual se

desarrollan las personas con discapacidad (Aramayo, 2001, 2002, 2003, 2005).

En las dltimas décadas, pareciera existir un consenso en cuanto a los
principios conceptuales, la medicion y la aplicacion del concepto de calidad de
vida en el mundo de la discapacidad en general. Es asi como Verdugo (2004 c.p.
Maingon, 2008) indica que la Asociacion Internacional para el Estudio Cientifico
de las Discapacidades Intelectuales (IASSID) ha propuesto en el afio 2000 un
Documento de Consenso (Special Interest Research Group on Quality of Life,
2000), el cual ha sido ratificado, con ligeras modificaciones, por la misma IASSID

y estudiado por la Organizacion Mundial de la Salud.
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En relacion a los principios conceptuales, Verdugo (2004) expresa que en
el documento mencionado previamente estdn planteados cinco principios de

calidad de vida (CV), que son los siguientes:

1. Para las personas que tienen discapacidad intelectual, el concepto de CV
se compone de los mismos elementos y relaciones que son importantes

para aquellos que no poseen discapacidad intelectual.

2. Se experimenta CV cuando las necesidades de la persona estan

satisfechas y se tiene la oportunidad de lograr una vida enriquecida.

3. La CV tiene elementos o componentes objetivos y subjetivos; sin
embargo, lo primordial es la percepcion de la persona que refleja la CV

que ella experimenta.

4. La CV se basa en las necesidades individuales, las elecciones y el

control.

5. Calidad de Vida es un constructo multidimensional influenciado por
factores contextuales, ambientales y personales, como: relaciones
intimas, vida familiar, trabajo, comunidad, amistades, zona de residencia,
casa, salud, estandar o nivel de vida, educacion y el Estado de la nacién

de cada persona.

En cuanto a la aplicacion del concepto de CV en el mundo de la
discapacidad, la propuesta del mencionado Documento de Consenso (Special
Interest Research Group on Quality of Life, 2000; c.p. Maingon, 2008) contiene

los siguientes aspectos:
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1. La esencia o finalidad que conlleva aplicar el concepto de CV es
potenciar el bienestar de la persona.

2. La CV debe comprenderse a la luz de la herencia cultural y étnica de la

persona.

3. Los objetivos de un programa con miras a la CV deben estar enfocados
hacia la colaboracion, para generar todo el cambio posible a nivel

personal, de proyectos, comunitario y nacional.

4. Las aplicaciones del concepto de CV deben estar creadas para potenciar
el grado de control personal y las oportunidades ejercidas por el propio

individuo en relacién con sus actividades y entornos.

5. Toda aplicacion de este concepto debe ocupar un papel fundamental en
la recoleccion de evidencia que sirva para identificar los predictores de
una vida de calidad. Asi mismo, el impacto de los resultados debe
orientarse hacia los recursos existentes para maximizar sus efectos

positivos.

Se puede apreciar en cada uno de los puntos anteriores una clara
referencia a las sociedades y culturas en las cuales viven y se desarrollan las
personas con discapacidad. De ahi la pertinencia y relevancia de generar una
linea de investigacién sobre calidad de vida que responda a la naturaleza propia
y local venezolana. Por supuesto, aquellos resultados que se obtengan de estas
investigaciones conduciran a estudios comparativos, descubrimiento de
semejanzas, diferencias y al empleo de los nuevos hallazgos respecto a las
dimensiones e indicadores consensuados para operacionalizar el constructo de
Calidad de Vida (Maingon, 2008).
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Las 8 dimensiones y los 24 indicadores que se presentan en la tabla 6

fueron elaborados por Schalock para el estudio y la medicion de la CV, y han

sido ratificados durante 15 afios de investigaciones realizadas en los campos de

la salud mental, educacion, discapacidad, salud y tercera edad. Esos 24

indicadores son

los mas utilizados en la investigacion y se presentan

organizados por dimensiones, como sigue a continuacion:

Tabla 7. Los indicadores de calidad de vida mas usados en cada dimensién

DIMENSION INDICADOR

1. Satisfaccidn: estar satisfecho, feliz y contento

Bi 2. Autoconcepto: estar a gusto con su cuerpo, con su forma de

lenestar ser, sentirse valioso.

emocional 3. Ausencia de estrés: disponer de un ambiente seguro, estable y
predecible; no sentirse nervioso, saber lo que tiene que hacer y que
puede hacerlo.
4. Interacciones: estar con diferentes personas, disponer de redes
sociales.

Relaciones 5. Relaciones: tener relaciones satisfactorias, tener amigos y
familiares y llevarse bien con ellos.

interpersonales

6. Apoyos: sentirse apoyado a nivel fisico, emocional, econémico.
Disponer de personas que lo ayuden cuando lo necesite y que le
den informacion sobre sus conductas (feedback).
7. Estatus socioecondmico: disponer de ingresos suficientes para
comprar lo que necesita o le gusta.

Bienestar 8. Empleo: tener un trabajo digno que le guste y un ambiente

material laboral adecuado.

9. Vivienda: disponer de una vivienda confortable, donde se sienta
a gusto y cémodo.
10. Educacion: tener posibilidades de recibir una educacion
adecuada, de acceder a titulos educativos, de que le ensefien
cosas interesantes y Utiles.

Desarrollo
11. Competencia personal: disponer de conocimiento y

personal

habilidades sobre distintas cosas que le permitan manejarse de
forma auténoma en su vida diaria, su trabajo y su ocio, sus
relaciones sociales.
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12. Desempefio: tener éxito en las diferentes actividades que
realiza, ser productivo y creativo.

Bienestar

fisico

13. Salud: tener un buen estado de salud, estar bien alimentado,
no tener sintomas de enfermedad.

14. Actividades de la vida diaria: estar bien fisicamente para
poder moverse de forma independiente y realizar por si mismo
actividades de autocuidado, como la alimentacidn, el aseo, el
vestido, etc.

15. Atencion sanitaria: disponer de servicios de atencion sanitaria
eficaces y satisfactorios.

16. Ocio: estar bien fisicamente para poder realizar distintas
actividades de ocio y pasatiempos.

Autodeterminacion

17. Autonomia/control personal: tener la posibilidad de decidir
sobre su propia vida de forma independiente y responsable.

18. Metas y valores personales: disponer de valores personales,
expectativas, deseos hacia los que dirija sus acciones.

19. Elecciones: disponer de distintas opciones entre las cuales
elegir de forma independiente segun sus preferencias, por ejemplo
doénde vivir, en qué trabajar, qué ropa ponerse, qué hacer en su
tiempo libre, quiénes son sus amigos.

Inclusion

social

20. Integracion y participacion en la comunidad: acceder a
todos los lugares y grupos comunitarios y participar del mismo
modo que el resto de personas sin discapacidad.

21. Roles comunitarios: ser una persona util y valorada en los
distintos lugares y grupos comunitarios en los que patrticipa, tener
un estilo de vida similar al de personas sin discapacidad de su
edad.

22. Apoyos sociales: disponer de redes de apoyo y de ayuda
necesario de grupos y servicios cuando lo necesite.

Derechos

23. Derechos humanos: que se conozcan y respeten sus
derechos como ser humano y no se le discrimine por su
discapacidad.

24. Derechos legales: disponer de los mismos derechos que el
resto de los ciudadanos y tener acceso a procesos legales para
asegurar el respeto de estos derechos.

(Verdugo, 2004; p.7-8).
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Al realizar una revision minuciosa de cada dimensién e indicador
correspondiente, se evidencia el entretejido social que soporta a cada uno y que
lo conecta con los demas. Ademas, se puede observar cOmo se acepta la
percepcion individual dentro de un colectivo y cdmo se da permiso para que la
persona se piense a si misma dentro de los diferentes contextos en los que se

desenvuelve: familiar, educativo, social, laboral, entre otros (Maingon, 2008).

El modelo operativo de CV propuesto por Schalock y Verdugo (2003)
surge a partir de un planteamiento basado en la teoria de sistemas y en el
pluralismo metodolégico. En cuanto a lo primero, a partir de los estudios de
autores como Bronfenbrenner (1987) y otros que han realizado investigaciones
en la teoria de sistemas, estas dimensiones e indicadores se estructuran

permitiendo abordar un sistema cuadruple que incluye:

a) Microsistema: Constituido por un “patron de actividades,
roles y relaciones interpersonales que la persona en
desarrollo experimenta en un entorno determinado, con
caracteristicas  fisicas 'y materiales particulares”
(Bronfenbrenner, 1987; p.41).

b) Mesosistema: Que comprende las relaciones que existen
entre 2 0 mas microsistemas en los que el individuo se
desenvuelve y participa (Amar y Madariaga, 2008; Rice y
Salinas, 1997).

c) Exosistema: Involucra aquellos ambientes en los que la
persona no tiene une una participacion directa, pero las
influencias de éste sobre el microsistema lo afectan
indirectamente (Amar y Madariaga, 2008; Rice y Salinas,
1997).
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d) Macrosistema: Se refiere a la influencia que tienen factores
0 patrones méas amplios ligados a la cultura y al momento
socio-historico en el que se desarrolla el individuo, que
involucra la esfera socio-politica y economica, actitudes,
valores, costumbres, tradiciones, ideologias, leyes y el
Estado o Gobierno (Amar y Madariaga, 2008; Rice y
Salinas, 1997).

En relacion al pluralismo metodoldgico, Schalock y Verdugo (2003)
sefalan que estos enfoques de CV permiten el desarrollo de un modelo de
investigacion que combine procedimientos cualitativos y cuantitativos sin excluir,
por supuesto, su vinculacion intrinseca con el modelo social de la discapacidad.
Se reconoce entonces, tanto la importancia de la persona como de los que estan
cerca de ella y su entorno en la percepcion de la calidad de vida; es decir, en la
medicion y valoracién de los indicadores de este constructo en los sistemas
descritos por Bronfrenbrenner (1987), los cuales han sido fusionados por

diversos autores en 3 sistemas como se vera a continuacion:

El Microsistema, no so6lo comprende al individuo sino también a su
ambiente mas cercano y a su familia. Permite conceptuar a ésta Ultima como un
sistema con caracter de plasticidad, es decir, dinAmica; lo que significa su
continua transformacién, adaptandose a las necesidades cambiantes que se le

presenten (Tovar, 1997; c.p. Maingon, 2008).

Como describen Schalock y Verdugo (2003), el nivel de mediciéon y de
valoracion en este sistema versa sobre la naturaleza subjetiva de la CV; se
puede acceder a ella si se le pregunta a la persona sobre su grado de
satisfaccion experimentado en los indicadores considerados en cada una de las
8 dimensiones. Los autores indican que las respuestas se deben medir de forma
adecuada y con pruebas psicométricas. Para ello, se puede aplicar una escala
tipo Likert, para indicar el nivel de satisfaccion expresado asi como la

confiabilidad y validez del instrumento.
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El Mesosistema esta relacionado con la naturaleza objetiva de la CV, y
hace referencia a la interaccion y el funcionamiento de la persona con su
vecindario, comunidad y organizaciones. La importancia de éste estriba en que
resuelve el problema de la baja correlacion entre medidas de caracter objetivo y
subjetivo de CV. Ademds, permite hacer comparaciones inter-grupales y
proporciona la informacién para propiciar los cambios, pasando de ser un primer
acercamiento sensibilizador a ser un agente de cambio que guia las
oportunidades de mejora de la CV de las personas con discapacidad (Verdugo,
2006).

El Macrosistema -que viene a ser la fusiébn del Exosistema vy
Macrosistema propuestos por Bronfenbrenner- es el nivel de los indicadores
sociales referentes a las condiciones ambientales, de salud, educacion,
recreacion, vivienda, empleo y derechos. Estos indicadores sociales, que se
pueden definir como “medidas directas de interés normativo que facilitan la
realizacion de juicios concisos, completos y equilibrados” (Schalock y Verdugo,
2003, p. 51), no dejan de lado la percepcion del propio individuo en relacién a su
CV en este nivel.

Esta redimension que diversos autores (Tovar, 1997 c.p. Maingon, 2008;
Schalock y Verdugo, 2003; Verdugo, 2006) han realizado del Enfoque Ecolbgico
de Sistemas descrito por Bronfenbrenner, sostiene la necesidad de incluir
dimensiones e indicadores prototipicos que reflejen los entornos en los cuales
viven y se desenvuelven las personas. Este concepto se muestra en la siguiente

tabla:
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Tabla 8. Sistemas, dimensiones e indicadores de calidad de vida

Bienestar Relacion Bienestar Desarrollo Bienestar . Inclusion
Autodetermina
emocional Interpersonal material personal fisico clon social Derechos
Legislacion Leyes
sobre publicas
Libertad Seguridad Ayuda Igualdad de Estadistic Leyes sobre Leyes sobre
religiosa. publica. econdmica. Oportunidad as sobre tutores espacios
(Seguridad es. vivienda. legales. reservados
social). para Ley sobre
personas educacion de
Vida con personas con
familiar. Legislacion Seguro Capacitacion minusvalia discapacidad
Legislacion social. del (alternativa)
sobre consumidor
» rehabilitacién
< 3 Legislacion profesional. | Financiacion Ley sobre
,‘-'_J 8 sobre americanos
%’ o rehabilitacié con
o] g n educativa. discapacidad
& }'g Nivel
<§( 3 socioecondmic | Estadisticas
= o. educativas.

Ley sobre
derechos
civiles.

Legislacion
sobre
derechos
humanos.
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Seguridad. Interacciones Propiedades. Planificacion Atencion Oportunidades | Accesoala | Autocontrol y
centrada en sanitaria. para la comunidad, | responsabilida
la persona. eleccion/toma entornos d.
de decision. libres de
Ausencia de Vida familiar. Oportunidades barreras.
estrés. de empleo. Rehabilita
Oportunidad | cion fisica. Entorno Politicas de
es de Posibilidad de | normalizado proteccion y
Afectos. mejora. eleccién/contr | e integrado. defensa.
= Libertad de Empleo con ol personal.
< 5 culto. apoyo Alimentaci
= © protegido. ony Oportunidad
58 Pertenencia a Oportunidad | nutricién. es para la Procesos
g :é un grupo. es de Planificacion participacion legales.
m S Apoyos desarrollo. centrada en la enla
= S persona. comunidad.
1w Ocioy
Apoyos tiempo Aceptacién Acceso.
sociales. Programas libre. social.
educativos y
rehabilita- Transporte.
dores. Entrenamiento
Estado civil. Roles. y desarrollo de
la
Apoyos en autodefensa.
Tecnologia la
aumentativa. comunidad
Autoconcep Amistad. Pertenencia Nivel Estado de Autonomia, Participacion Voto.
to. educativo. salud. auto-direccion. en
actividades
Felicidad. enla
Intimidad. Ingresos/ comunidad. Privacidad.
salario. Habilidades Estado Control
conductuale | nutricional. personal.
Espiritualida s
d. adaptativas. Circulo de | Autodetermina
Ahorro. amigos. cion.
Movilidad. Preferencias.
< B Oportunidad
E 8 Alegria. Habilidades es de
5 g Inversiones. en acceso/parti Propiedades.
o £ actividades Elecciones. cipacion.
e B de la vida
O S Satisfaccion diaria.
= 3 Nivel de vida. Valores
Apoyos personales.
naturales.
Actividades
Sentimiento instrumental
de es de vida Sentido de la
bienestar. diaria. Roles dignidad.
sociales
aceptados.
Estado de Competenci Libertad
salud a personal. personal.
mental.

Fuente: Schalock y Verdugo (2003, p.38)
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Se pueden observar en la parte superior las ocho dimensiones de CV; en
la parte izquierda se muestran los tres sistemas de andlisis -macro, meso y
microsistema- con sus respectivos niveles de medicién, y dentro de cada una de
las celdas se aprecian los indicadores prototipicos de calidad de vida (Maingon,

2008).

Intentando esquematizar la informacién, Maingon (2008) integré en la
siguiente figura todo lo expuesto hasta ahora. En ésta, se pueden apreciar los
sistemas -a manera de esferas- con sus respectivos indicadores, entre las cuales

se desenvuelve y vive la persona con discapacidad, actor social y constructor de

su propia realidad.

Figura 1. Esquema “Calidad de Vida”,
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Fuente: Maingon (2008, p.55).
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2.4 Investigaciones recientes sobre Calidad de Vida en Personas

con Discapacidad.

Schalock y Verdugo (2007) publicaron un manual sobre calidad de vida
basado en una revision de todo lo publicado sobre este tema en los ultimos 15
anos. Los autores establecen una serie de criterios para mejorar el
funcionamiento de los servicios comunitarios a los que acuden principalmente
las personas con discapacidad: servicios sociales, centros educativos, hospitales
y centros de salud, centros laborales, centros de la tercera edad y muchos otros.
Se dan pautas a los profesionales para organizar estos servicios, identificar
problemas, y evaluar que un servicio funcione bien, y analizan cémo se puede
entender y aplicar el concepto de calidad de vida a nivel individual,

organizacional y social.

Verdugo (2006) sefiala que una de las principales lineas de investigacion
del Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad (INICO) de la
Universidad de Salamanca es la que se centra en promover desarrollos tedricos
y aplicados en el campo de la calidad de vida para las personas con
discapacidad. En ella participan muchos profesores e investigadores de la
Universidad de Salamanca junto a colegas de otras universidades espafiolas,
iberoamericanas, europeas y norteamericanas. Este autor publica un libro que va
dirigido a mostrar los avances hechos en los Ultimos afios por los investigadores
del INICO. Los autores son mayoritariamente profesores, investigadores y
becarios, que muestran sus avances, resultados o la marcha de sus
investigaciones con la intencion de difundir los conocimientos y tecnologia
desarrollados para que puedan beneficiarse las personas con discapacidad y
sus familias por medio de las actividades de otros investigadores, profesionales

y organizaciones.
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Como se menciond en secciones previas, son escasos los estudios que
se han realizado sobre calidad de vida en personas con discapacidad. A
continuacion, se presenta un resumen de las investigaciones encontradas en la

busqueda bibliogréfica:

a. Las personas con discapacidad: su calidad de vida y la de su
entorno. Ao 2004

Autora: Angela Hernandez Posada.

Es una investigacion documental o tedrica. La autora dirige el articulo
publicado no sélo a los profesionales del area de la salud, sino a todas las
personas interesadas en el mejoramiento de la calidad de vida de las personas
con discapacidad, mediante la explicacién de la diferencia entre los conceptos
de discapacidad y minusvalia, y con argumentos que permiten el cambio de

mentalidad hacia los individuos que la presentan.

b. Caracteristicas de la calidad de vida en familias con un adulto con
discapacidad intelectual (DI)/RM en la ciudad de Cali, Colombia. Afio
2007

Autores: Adriana Mora Anto; Leonor Cordoba Andrade; Angela Maria Bedoya

Urrego y Miguel Angel Verdugor

En el presente estudio, fueron entrevistadas 158 familias en cuya
composicion existe un adulto con discapacidad intelectual, con un promedio de
38,8 afios: 85,4% contaba con servicio médico, 85,4% no asistia a un programa
educativo y 24,4% sabia leer o escribir. ElI promedio de edad de su cuidador era
de 60 afios. El 48,9% de ellos manifestd satisfaccion con la calidad de vida,
mientras que el 20,2% expresé insatisfaccion; sin embargo, ciertas familias
consideraron que la eficiencia del apoyo educativo (59,5%), espiritual (52,3%) y
en salud (17,6%) era muy baja. 51% no mantenia expectativa de mejoramiento
educativo; al igual que en apoyo espiritual (91,7%), en salud (79,4%) y laboral
(90,9%). Los apoyos psicosociales se percibieron como ineficientes o

innecesarios, sin albergar esperanza de mejoramiento.
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c. Familias de adultos con Discapacidad Intelectual en Cali, Colombia.
Desde el Modelo de Calidad de Vida. Afio 2007
Autores: Cordoba, Leonor.; Mora, Adriana y Bedoya, Angela.

El objetivo de esta investigacion fue describir la calidad de vida de
familias de adultos con DI/RM en Cali, Colombia. La muestra estuvo conformada
por 158 familias. Se utilizaron dos instrumentos de recogida de informacion, un
Cuestionario Sociodemografico y la Escala de Calidad de Vida Familiar (Beach
Center, 2001), ésta Ultima adaptada previamente a poblacion colombiana
(Verdugo, Coérdoba y Gobémez, 2005, 2006). Los principales hallazgos
demostraron que la calidad de vida de las familias est4 afectada por la falta de
oportunidades para la inclusion social de personas adultas con DI/RM. Estas
dificultades, aparentemente, desencadenan efectos negativos en el bienestar del
adulto con DI/RM y su familia. Los resultados proveen informacién para la

definicion de politicas sociales para estas familias.

d. Calidad de vida familiar en personas con discapacidad: un andlisis
comparativo. Aflo 2008
Autores: Leonor Cordoba-Andrade, Juana Gomez-Benito y Miguel Angel
Verdugo.

En esta investigacion, se pretendié evaluar la calidad de vida en familias
de nifios y adolescentes con discapacidad en la ciudad de Cali, Colombia, a
través de la Escala de Calidad de Vida Familiar [ECVF] adaptada a poblacion
colombiana. La muestra fue de 385 familias. Se realizé un analisis descriptivo de
la informacién sociodemogréfica de la muestra, de los Indicadores y Factores de
la ECVF, y un analisis inferencial para comprobar la relacion entre la satisfaccion
con la calidad de vida familiar con variables como tipo de discapacidad, edad,
género, tipo de familia, estatus socioecondémico y relacion de quien respondi6 la
escala con el miembro de la familia con discapacidad. Se encontré que el factor
en que las familias manifestaban mayor insatisfaccion era el de Apoyo a la
persona con discapacidad, y los indicadores Apoyo para conseguir beneficios del

Gobierno y Apoyo de Entidades Locales para el miembro de la familia con
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discapacidad. No se encontraron diferencias entre las familias en relacion con

las variables de estudio.

Sintetizando lo anteriormente expuesto, la calidad de vida depende de
una mirada no limitada ni impuesta por otros. Para lograr un ambiente
satisfactorio y de calidad, es necesario tener un conocimiento profundo de la
persona; razon por la cual debe existir un gran interés en preguntar, escuchar,
observar con detenimiento y atencion mas alla de lo que el lenguaje puede decir;
para asi conocer los deseos y las necesidades reales de las personas con

discapacidad (Amate y Vasquez, 2006).

Centros educativos, recreativos, de salud y asistencia social que cumplan
con las normas estandarizadas sobre “calidad” son una condicién necesaria para
mejorar el bienestar de las personas, pero no bastan para conocer realmente de
qué forma vivencian su calidad de vida. Los indicadores externos no suministran
informacion sobre la subjetividad de cada individuo, solo la percepcion de la
propia persona nos permite recabar esa informacion (Amate y Vasquez, 2006).
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.  MARCO METODOLOGICO

3.1 Tipo de investigacién.

El tipo de investigacion o enfoque por el cual se rige este estudio es el
qgue se conoce como cualitativo, el cual busca conocer la naturaleza profunda de
las realidades y su estructura dindmica, para la comprension de los diferentes
comportamientos y manifestaciones del ser humano; explorandolas desde el
punto de vista de cada uno de los participantes en un ambiente natural y en
relacion con el medio o contexto. Es decir, se desea conocer la forma en que los
participantes perciben su realidad desde la experiencia subjetiva (Hernandez,
Fernandez y Baptista, 2010; Martinez, 2009).

Con el presente trabajo, se pretende desarrollar una investigacion
exploratoria con el fin de examinar un tema que ha sido poco estudiado; como lo
es la calidad de vida en personas con discapacidad motora innata o adquirida.
Segun Hernandez y cols. (2010), este tipo de estudio se lleva a cabo cuando la
revision de literatura desarrollada por el investigador revela que soélo existen
ideas pobremente relacionadas con el problema de investigacion; o si se desea
conocer sobre diversas areas o0 tematicas ya exploradas desde nuevas

perspectivas.

La importancia de este tipo de estudio radica en que por medio de éstos
podemos relacionarnos con temas poco conocidos; desarrollar investigaciones
de variables o tdpicos novedosos, sentar las bases de proyectos futuros y
describir diferentes hallazgos, sobre todo en aquellos casos en los que la

informacién que existe es escasa o nula (Hernandez y cols., 2010).
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3.2 Informantes claves.

3.2.1 Criterios de seleccion

El tipo de muestreo que se llevo a cabo fue el muestreo no probabilistico
de tipo intencional, debido a que el objetivo de la presente investigacién no fue
generalizar en términos de probabilidad, sino mas bien la seleccion de personas
que pudieron contribuir con informacién de suma importancia para el desarrollo
de un estudio en profundidad. Ademas, su participacion fue voluntaria, ya que
tuvieron la posibilidad de proponerse como participantes de la investigacion o
respondieron afirmativamente a una invitacion por parte del investigador
(Hernandez y cols., 2010; Martinez, 2009; Ramirez, 2007; Rojas, 2010).

Las personas adultas con discapacidad fisico-motora que formaron parte
en este estudio fueron escogidos con base en atributos o criterios de manera
gque se cumpliese con los objetivos planteados en esta investigacion (Maingon,
2008). Los criterios de inclusién fueron: cualquier condicion de discapacidad
motora presente -congénita o adquirida-, estar cursando estudios universitarios y
habitar en la ciudad capital o alrededores cercanos. La muestra finalmente
quedd conformada por seis (6) participantes; no se selecciond con base en

criterios aprioristicos como: sexo, edad, raza, estado civil o nacionalidad.

3.2.2 Caracteristicas de los participantes

Entre las caracteristicas que presentan las personas que decidieron
participar en la presente investigacion, se encuentran las siguientes: son
estudiantes de diferentes escuelas de la Universidad Central de Venezuela, de
ambos sexos, con edades comprendidas entre los 23 y los 46 afos, quienes

experimentan algun tipo de discapacidad motora innata o adquirida.
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Con el objetivo de proporcionar una visibon mas detallada de los

participantes de este estudio, se pueden consultar en el cuadro 4: diagnostico

médico, naturaleza de la discapacidad, condicion socioeconémica, lugar de la

entrevista, fecha de realizacion, tiempo de duracion de cada una, entre otros

datos. Para mantener las identidades de los participantes en anonimato, la

fuente fue identificada con una simbologia acorde con la fecha en la que fue

realizada la entrevista; de modo que el simbolo Al corresponde al primer

participante que fue entrevistado. Se mantuvo la identificacion para el registro y

analisis de la entrevista, segun el caso.

Cuadro 4. Datos de la muestra

ADULTO Al A2 A3 A4 A5 A6
Sexo Fem. Masc. Masc. Masc. Masc. Masc.
Edad 24 46 25 44 23 37

Edo. Civil Soltera | Divorciado | Soltero Casado Casado Casado

Dx. Médico Lesion Lesién Paraplejia | Acondroplasia | Paraplejia | Lesién
medular Medular Medular

Naturaleza Congénita | Adquirida | Congénita Congénita Congénita | Adquirida

Discapacidad
Condicion
Socioeconomica Estrato medio bajo o estrato bajo
Escuela donde Historia Artes Derecho | Antropologia | Comunic. | Comunic.
estudia Social Social
Lugar entrevista | Vivienda C.C. ucv ucv ucv ucv
Sambil

Duracion 8 min. 20 min. 12 min. 35 min. 18 min. 22 min.

entrevista

Fecha de 12/11/11 | 19/11/11 | 22/11/11 23/11/11 24/11/11 | 29/11/11

realizacion
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3.2.3 Criterios de exclusion

Los casos gque se mencionan a continuacion fueron descartados, debido
a que no se encuentran relacionados con la finalidad de la presente
investigacion ni estan concebidos dentro de los objetivos planteados en la

misma:

e Personas con discapacidad motora que no fueran estudiantes

universitarios.

o Estudiantes universitarios con cualquier otro tipo de

discapacidad (visual, auditiva, psicosocial, entre otras).

o Estudiantes universitarios con discapacidad motora que

habitan en el interior del pais.

3.3 Contexto o ambiente del estudio

Para estimar la factibilidad de una investigacién, Mertens (2005 c.p
Herndndez y cols., 2010) indica que existen dos aspectos que son
fundamentales respecto al ambiente: la conveniencia y la accesibilidad. El
primero de ellos, hace referencia al hecho de que el ambiente que se ha
establecido contenga los casos, personas, sucesos, eventos, etc. que se
requieran para responder a los objetivos de la investigacion; y la accesibilidad se
refiere a qué tan viable o factible es el acceso y la recoleccion de los datos en

ese contexto de estudio.

Considerando las dimensiones descritas anteriormente, el contexto o
ambiente en el que se desarrollé el presente estudio -exceptuando las
entrevistas realizadas a los participantes A1 y A2- se circunscribe a los espacios
de la Facultad de Humanidades y Educacion de la Universidad Central de
Venezuela, que cuenta con aulas amplias y rampas de acceso para que los
participantes —personas con discapacidad motora- se desplacen con mayor
facilidad.
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Ademas, este contexto de estudio cuenta con los aspectos enunciados
por Mertens (2005 c.p Hernandez y cols., 2010), debido a que es la Facultad que
posee mayor numero de personas con alguna discapacidad. Como ventaja
adicional, alli se encuentra la Unidad de Servicios Estudiantiles (USE), instancia
con la que se realiz6 el contacto para acceder a los datos que fueron necesarios

para el cumplimiento de los fines de la investigacion.

3.4  Técnicas y/o instrumentos de recoleccion de informacién

3.4.1 Observacion con participacion activa

La observacion desde el enfoque cualitativo no se trata solamente de
sentarse a ver lo que sucede: implica que el investigador se involucre con las
diversas situaciones o acontecimientos que se suscitan, estando atento y alerta
ante todos los detalles e interacciones que pueden darse, manteniendo una
participacién activa- sin llegar a fundirse con los participantes- y una actitud
reflexiva que permanezca durante todo el proceso (Hernandez y cols., 2010;
Rojas, 2010).

3.4.2 Entrevistas abiertas o no estandarizadas

Algunas definiciones de entrevista abierta o no estandarizada pueden
explicar el hecho de adoptar este método para recoleccion de informacion en
esta investigacion, pudiendo de esta manera dar respuesta a los objetivos

planteados.

La entrevista cualitativa se define como un encuentro o reunién en la cual
una persona -el entrevistador- intenta obtener e intercambiar informacion,
creencia u opiniones con otra persona -el entrevistado-. Existen 3 tipos de
entrevistas: las estructuradas o estandarizadas, las semi-estructuradas o semi
estandarizadas y las abiertas o no estandarizadas. En éstas Ultimas, no hay
preguntas predeterminadas y el investigador se encuentra en la absoluta libertad

para hablar sobre diversos temas y existe la posibilidad de que se originen
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hipétesis de trabajo que se vayan confirmando en el desarrollo de la entrevista
(Hernandez y cols., 2010; Rojas, 2010).

Bogdan y Taylor (1986), entienden por entrevistas cualitativas aquellos
“encuentros cara a cara entre el investigador y los informantes, encuentros éstos
dirigidos hacia la comprension de las perspectivas que tienen los informantes
respecto de sus vidas, experiencias o situaciones, tal como las expresan con sus

propias palabras” (p.101).

Las definiciones expuestas se refieren a la entrevista no estandarizada
como una técnica social; entendida asi; porque se sitia a nivel del trato directo
con los participantes, de tal manera que la comprension de la realidad se
expresa por medio de representaciones y conceptos con los cuales se puede

registrar multitud de fenémenos como unitariamente coherentes.

La realizacién de las entrevistas se fundamenta en una premisa que la
sefiala como un proceso dialégico implicando el uso del lenguaje. Spink (1999),
reafirma al lenguaje como el centro desde el cual se tiene acceso a la
produccion de sentidos; de ahi que en este trabajo son materiales linguisticos
(entrevistas no estandarizadas) lo que constituye el foco de andlisis. La
produccion de sentidos es un fenédmeno sociolinguistico que implica el uso del
lenguaje -oral y corporal, en el caso de las personas con discapacidad motora
participantes en este estudio- como sustentador de las préacticas sociales; es a
través de él y con él como se puede accesar a la comprension de las

construcciones que conforman lo cotidiano en un determinado contexto.

En la entrevista abierta interactlan el entrevistado y el investigador, cada
uno con sus caracteristicas y peculiaridades, con sus factores culturales y
psicolégicos que coloca a estas dos personas frente a frente en una relacion

directa y personal, espontanea e intensa, de la cual se obtiene informacién
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verbal e informacion de tipo gestual y corporal que es recogida e interpretada
para dar respuesta a los objetivos de la investigacion (Maingon, 2008).

En palabras de Canales (2006):

Debe incluirse aqui una informacion que también puede
leerse e interpretarse -segun los fines de la investigacion-
y que es complementaria a los significados y sentidos
linglisticos del entrevistado. Nos referimos a informacion
presente en la entonacién, el ritmo, la voz, los silencios,
las pausas, la pronunciacién, etc. Estos tipos de lenguaje
deben tenerse en consideracién a fin de relevar que el tipo
de informacion que se produce posee una complejidad (no
es un acto mecanico o rutinario) y la practica de
investigacion (de “oficio”) puede operar con menor rigor si
no aborda al sujeto investigado y al proceso de
produccion de informacion (que genera la entrevista)
desde una reflexividad que incluya todos estos aspectos
(p. 220)

3.5 Procedimientos

Durante el desarrollo del presente estudio, se realizaron los siguientes

procedimientos:

- Se establecié el contacto con la MSc. Rosalba Maingon, quien
dirige la Unidad de Servicios Estudiantiles (USE) de la Facultad de
Humanidades y Educacion de la Universidad Central de Venezuela, para
ubicar a las personas que desearan participar voluntariamente en la

investigacion.

- Se obtuvo un listado de 76 estudiantes con discapacidad -auditiva,
visual, motora, psicosocial- de la UCV. Fueron seleccionados aquellos

estudiantes con discapacidad motora (31 personas); se procedid a
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contactarlas via e mail y telefébnicamente -a través de llamadas y
mensajes de texto-, de los cuales contestaron so6lo 6 personas con
guienes se concertaron las citas —segun sus posibilidades- para recoger
los datos requeridos para la investigacion.

- En un primer momento, se tenian planteadas sesiones de grupos
focales como técnica de recoleccién de datos. Sin embargo, debido a la
dificultad que se presentd para conseguir la cantidad minima de
participantes que se requiere en este caso, se optdé por cambiar la

estrategia de recoleccion de informacion.

- Los datos fueron recogidos mediante la técnica de entrevistas a
cada persona que accedié a participar en la presente investigacion -las
cuales fueron grabadas digitalmente-, para lo cual se disefio una pauta o
guion de entrevista (ver anexo 3). La informacién que se recolecto en el
presente estudio se basé en la experiencia subjetiva que tienen los
participantes -personas con discapacidad motora innata o adquirida-

respecto al concepto de calidad de vida.

- El analisis de los datos aportados por las entrevistas, se hizo
segun la metodologia para el andlisis de las practicas discursivas,
desarrollada por Spink (1994, c.p. Jovchelovitch y Guareschi, s/f). Este
tipo de metodologia es consecuente con estudios -como el actual- que
cuentan con pocos sujetos de muestra y utilizan la técnica de asociaciéon
de ideas para las entrevistas. Los pasos se realizaron segun el siguiente

orden:

e Trascripcion de las entrevistas (véase un ejemplo en el

anexo 4).
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Lectura de las entrevistas transcritas, escuchando al
mismo tiempo las grabaciones. Se busc6 focalizar el
tiempo corto, es decir, los repertorios interpretativos
presentes, las repeticiones, los argumentos, los silencios,
las versiones contradictorias que emergen y que indican la
forma como el discurso se dirige hacia la accion y los
estilos gramaticales. También se puso atencion a las
respuestas generadas por las intervenciones de la

entrevistadora.

Elaboracion de los mapas de asociacion para lo cual se
necesité una fase analitico-descriptiva de cada una de las
entrevistas hasta llegar a la definiciobn de las categorias
tematicas congruentes con los objetivos de la
investigacion. La definicion de las categorias teméticas se
realizé respetando el surgimiento de los sentidos en el
discurso de cada uno de los participantes, es por ello que
resultan diferentes para cada discurso.

Una vez definidas las categorias, se procedi6 a la
construccién de los mapas de asociacion de cada una de
las entrevistas (véase un ejemplo en el anexo 5), en los
cuales se recorre toda la entrevista, respetando las
categorias tematicas particulares en el orden del discurso.
Esto permitio el darse cuenta de las asociaciones internas,
de las imagenes dentro de una misma dimension y de las
relaciones en el discurso del entrevistado. Tal y como lo
expone Spink (1999), los mapas de asociacion son formas
de visualizar las lineas tematicas que buscan organizar los
contenidos de las categorias que se han definido,
conservando la secuencia de su presentacion en el
discurso. El dialogo de cada una de las entrevistas, es
practicamente trascrito a las columnas definidas como ya
se menciond, en funcibn de los objetivos de la

investigacion.
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e Finalmente, las asociaciones de cada uno de los
participantes, se visualizan en unos gréficos llamados
arboles de asociacion (véase un ejemplo en el anexo 6),
gue constituyen un recurso para entender cédmo los
argumentos de las personas entrevistadas se organizan
hasta lograr sentido en el proceso dialégico. Proporcionan
una lectura horizontal de las columnas de los mapas y su
punto de partida —generalmente- es una intervencion de la
entrevistadora, la cual puede aparecer sefialada en el arbol
con doble linea. En los arboles de asociacion se resaltaron
las relaciones internas en cada una de las ocho (8)
dimensiones descritas por Schalock y Verdugo.

3.6 Consideraciones éticas

El Codigo de Etica Profesional del Psicélogo de Venezuela (1981)
establece en su tercer capitulo las consideraciones éticas que se deben
tomar en cuenta al realizar una investigacion con seres humanos en

psicologia, sefalando que:

v' Art.31: La investigacion en humanos debera:
a) ser precedida por una evaluacion cuidadosa de los
riesgos y los beneficios que el estudio pueda aportar,
considerando que debe prevalecer tanto el interés del
individuo y el de la sociedad por encima del de la
ciencia; b) ajustarse a los principios cientificos y
fundamentarse en la experiencia previa realizada en
animales, asi como en el conocimiento de la literatura
cientifica; c) poner en claro que la responsabilidad por el
sujeto participantes reside en el investigador, aun

cuando aquél haya dado su consentimiento;
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d) realizarse, cuando se empleen sustancias,
Unicamente en clinicas, hospitales o instalaciones de
investigacion que ofrezcan garantias adecuadas a los
sujetos; e) prever la existencia de un contrato claro y
justo entre el investigador y el sujeto de la investigacion,

que delimite las responsabilidades de cada uno.

v Art.32: Los sujetos de la investigacion deberan:
a) expresar con absoluta libertad su voluntad de aceptar
o rechazar su condicién de sujeto de experimentacion.
La proteccion de esta libertad exige una vigilancia
especial cuando el investigador esta en una posicion de
autoridad sobre el participante; b) estar suficientemente
informados sobre la naturaleza, alcance, fines vy
consecuencias posibles de la experimentacion, de sus
molestias y riesgos, de los beneficios que puedan
esperarse excepto en aquellos casos en que la
informacién pudiera alterar los resultados de la misma;
c) recibir, tan pronto como sea posible, la explicacién y
la justificacion de los procedimientos empleados
cuando, debido a los requerimientos metodol6gicos de
un estudio, haya sido necesario recurrir al encubrimiento
y al engafo; d) tener plena libertad para retirar su
consentimiento 'y suspender su participacion en
cualquier momento, sin que esto le acarree perjuicio

alguno.

v" Art.33: En caso de incapacidad legal, fisica o
mental del sujeto de investigacién, o cuando el sujeto
sea menor de edad, se solicitara el permiso del

responsable juridico.
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v' Art.34: Cuando puedan producirse consecuencias
mediatas 0 inmediatas indeseables para el sujeto, el
investigador tiene la responsabilidad de detectarlas,
eliminarlas o corregirlas. El investigador protegera a los
sujetos de toda incomodidad, dafio o peligro fisico y
mental, y les informard verazmente en caso de existir

estos riesgos para obtener su consentimiento.

v' Art.35: Deberé respetarse el derecho del individuo
a su intimidad, para lo que se tomaran las debidas
precauciones. Por tanto, se garantizara el anonimato de
los sujetos y la confidencialidad de la informacion
obtenida de ellos, a menos que previamente se haya
llegado a un acuerdo diferente.
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IV.  ANALISIS DE LOS DATOS

4.1 Analisis de datos empleado

La metodologia de andlisis de las practicas discursivas desarrollada por
Spink (1994, c.p. Jovchelovitch y Guareschi, s/f) fue la empleada en este trabajo
para el caso de las entrevistas en profundidad, porque permite un acercamiento
al objeto de estudio de esta investigacion como estructura cognitivo-afectiva, sin
reducirla s6lo a su contenido cognitivo. Esto hizo posible entender la percepcion
de calidad de vida desde el contexto del cual surge y a partir de su funcionalidad

no solo en las interacciones sociales cotidianas, sino también desde lo afectivo.

Dicha metodologia implica una exploracion temporal porque: “el contexto
puede ser definido no sélo desde el espacio social en el que su accién se
desarrolla, sino también desde una perspectiva temporal” (Spink, 1994 c.p.
Jovchelovitch y Guareschi, s/f; p.122). Para este autor, son tres las dimensiones

temporales:

1. Un tiempo corto, el cual se refiere a la interaccion que se construye
cara a cara. En la presente investigacién, estd compuesto por las
pautas con las cuales las personas con discapacidad se comunicaron
en el momento de la entrevista: los términos, descripciones, isotopias
(temas comunes) y estilos gramaticales especificos usados por ellos y
ellas para argumentar y explicar su percepcién y valoracién del

concepto de calidad de vida.

2. Un tiempo medio, plasmado y trasmitido en las experiencias del
entrevistado o entrevistada y que dicen mucho de su historia

personal.

3. Un tiempo largo, que conduce a la expresion del conocimiento a
través de otros dominios como: la religion, las ciencias, las artes y el

propio sentido comun. Ese conocimiento que precede al individuo, se
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hace presente en la situacion de entrevista a través de lo que
comunica sobre modelos que toma, sus creencias, las normas que

sigue, las convenciones que respeta y defiende o critica.

Ademés de lo expresado anteriormente, habria que afadir que la
situacion de entrevista se adecua a los intereses de esta investigacion porque
cuenta con las siguientes caracteristicas: estd centrada en el mundo del
entrevistado buscando conocer su percepcién y valoracion de calidad de vida; es
cualitativa, descriptiva y especifica; permite un acercamiento a la persona y esta
enfocada en ciertos temas siempre abierta a las ambigliedades y cambios;
ademas, tiene lugar en una interaccion personal que puede ser una experiencia
positiva (Kvale, 1982).

Una de las ventajas del uso de entrevistas abiertas es que permite que
los entrevistados se sientan libres dejando de lado la imposicién por parte del
entrevistador de sus propios preconceptos nhi categorias a investigar; otro
aspecto positivo es que permite orientar la informacion de modo tal, que se
obtienen resultados susceptibles de interpretacion y discusion (Maingon, 2008).

Las entrevistas comenzaron por una propuesta a la persona entrevistada
para que generara las primeras asociaciones que condujeron a la expresion de
los contenidos sobre calidad de vida. Con ello, se tuvo acceso a los indicadores
o a las formas de conocimiento que los participantes -estudiantes universitarios
con discapacidad motora congénita o adquirida- manifestaron sobre el término y
que utilizaron para representarlo y para diferenciarlo. La propuesta — con ciertas
variaciones- que se empled para propiciar el didlogo fue la siguiente: ¢Qué

significa para ti “calidad de vida”?
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La pauta o guién de las entrevistas (ver anexo 3) incluyé un proceso
mixto de temas a indagar los cuales fueron identificados producto de la revision
bibliogréfica sobre el concepto de calidad de vida, haciéndolos coincidir con las
ocho (8) dimensiones propuestas por Schalock y Verdugo (2003) -que ya han
sido expuestas en capitulos previos- y con la redimension que ha realizado
diversos autores de la teoria de sistemas de Bronfenbrenner (1987). Es asi
como los temas a indagar tienen que ver con: el bienestar emocional, las
relaciones interpersonales, el bienestar material, el desarrollo personal, el
bienestar fisico, la autodeterminacion, la inclusion social y los derechos; los
cuales fueron abordados por preguntas abiertas, de caracter flexible. La tarea de
la entrevistadora fue no perder de vista los temas o dimensiones a investigar y

cuando éstos no aparecian, sugerirlos a través de preguntas.

4.2 Rigor en la investigacion

- Dependencia: Franklin y Ballau (2005 c.p. Hernandez y
cols., 2010) expresan que es el grado en que diversos investigadores que
recojan datos similares y analicen los datos de forma similar, de manera que
generen resultados equiparables. Este aspecto puede evidenciarse en el
presente estudio mediante la comparacion de los resultados obtenidos con la
informacién que posee un experto en el area, y que se hayan obtenido

resultados similares.

- Credibilidad: Es la congruencia existente entre la forma en
que los participantes perciben ciertos conceptos vinculados con el tema de
estudio, y la manera como el investigador capta y describe los diversos puntos
de vista de cada uno de los participantes (Mertens, 2005 c.p. Hernandez y cols.,
2010). Esta dimension de la rigurosidad se puede evidenciar al corroborar la
informacion descrita por el participante con aquella que fue captada o recogida
por el investigador, y los resultados son los que realmente la persona queria

expresar, sin que hayan intervenido los sesgos propios del investigador.
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- Confirmacion o confirmabilidad: Es un criterio que esta

estrechamente ligado a la credibilidad y hace referencia al hecho de demostrar
que se han minimizado los prejuicios y sesgos propios del investigador. Una
forma de confirmar la informacién es la realizacion de una auditoria externa, en
la que uno o varios expertos en el area de investigacion, chequeen y evalten el
proceso completo: notas de campo, datos recolectados, calidad de la
informacion obtenida, bithcora de andlisis (unidades, categorias, codigos y
descripciones); asi como los procedimientos para formular o generar teoria

(Hernandez y cols., 2010).
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V. RESULTADOS Y DISCUSIONES

Los resultados se presentan a partir de dos niveles de analisis en
correspondencia con los objetivos planteados para esta investigacién. En un
primer nivel de andlisis, se abordd la identificacion de los aspectos referidos a la
percepcién y valoracion que los participantes hicieron de su calidad de vida (CV).
Un segundo nivel de analisis permitié relacionar la informacién que se obtuvo
como producto de las entrevistas con el modelo de CV propuesto por Schalock y
Verdugo (2003) y los tres sistemas descritos por Bronfenbrenner (1987) y
fusionados por Tovar (1997 c.p. Maingon, 2008); Schalock y Verdugo (2003) y
Verdugo (2006). Ademas, se enfocd en la elaboracién de la propuesta de un

modelo de CV enraizado en la realidad contextual venezolana.

Considerando los objetivos planteados y el enfoque tedrico y
metodoldgico asumido en esta investigacion, se generaron tres esquemas para
cada participante, considerando para ello la redimension que Tovar (1997 c.p.
Maingon, 2008) y otros autores han realizado del enfoque ecoldgico descrito por
Bronfenbrenner (1987) y las dimensiones e indicadores de CV expuestos por
Schalock y Verdugo (2003).

Estos tres esquemas constituyeron un valioso recurso para acceder a los
aspectos referidos a capacidades, expectativas, valoracion social y personal, y
los elementos afectivos construidos en una realidad contextual, permitiendo ver
con claridad una sintesis del flujo de asociaciones de ideas, iniciadas con una
intervencion de la investigadora y que continuaron ante las siguientes preguntas

formuladas durante la entrevista.

La construccién de dichos esquemas para el grupo de personas con
discapacidad motora participantes en este estudio, pasd por el proceso de
andlisis de cada una de las entrevistas con su respectiva construccion de mapas
y arboles de asociacion particulares. Recordando lo expuesto en el capitulo

anterior, este primer nivel de andlisis se aborda desde el contexto en el cual el
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discurso se construye y se estructura, es decir, desde los tres tiempos: corto,
medio y largo; también desde tres de los sistemas de andlisis descritos por
Bronfrenbrenner (1987) y fusionados por otros investigadores: Macrosistema,
Mesosistema y Microsistema e incluyendo las ocho dimensiones e indicadores
de calidad de vida propuestos por Schalock y Verdugo (2003).

Cabe destacar que no siempre fue posible desglosar todas las
dimensiones en cada uno de los sistemas debido al caracter dinamico y fluido
del discurso construido en el mismo proceso dialégico, en el tiempo y espacio en
el cual se estableci6 el encuentro para la entrevista. Es asi, como la
interpretacion de algunas de las dimensiones dentro de uno de los sistemas
resulté valida para otro. Ese fue el caso de las dimensiones Desarrollo Personal,
Autodeterminacion, Inclusion Social y Derechos cuyo andlisis fue cubierto desde
el Macrosistema y Mesosistema.

e Primer nivel de analisis

Abarca la percepcién o experiencia subjetiva de cada participante en
relacibn al concepto de CV. Como ya se ha mencionado previamente, la
entrevista se inicid con una propuesta invitando al entrevistado a expresar la
percepciéon o significado que tiene para él o ella el concepto “calidad de vida”.
Por interés tedrico y metodolégico, se ha recogido (grabado en digital) lo
expresado por los participantes ante esta propuesta. Su importancia radica en el
aporte de la percepciéon del término para ellos y porque constituye una ventana
hacia el mundo interior de estos estudiantes universitarios con discapacidad

motora.

Para los participantes, la Calidad de Vida (CV) estuvo expresada en los
siguientes conceptos: acceso, igualdad de condiciones, tranquilidad, seguridad,
salud, autonomia y superacion, ésta Ultima involucra lo econémico y lo personal
en los cuales lo académico y espiritual se encuentra obligatoriamente inmerso. A

continuacion, las verbalizaciones de los participantes ilustran lo anterior:
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“...Io fundamental es uno poder ser independiente porgue todo el tiempo
no podemos depender de alguien... el dia que no los tengamos... por
ejemplo en mi caso, el dia que no esté mi mama ni mi hermana ¢como
me defiendo? Entonces para mi eso es fundamental y eso me caracteriza
en que yo sea in... totalmente independiente, no depender de nadie para

AT

hacer mis cosas” “...la educaciéon es fundamental... el hecho de que
tengamos una discapacidad... cualquiera, esteeee... no nos limita a... a
no poder surgir mmmm... académicamente, un nivel académico es

importante” (Al).

“Mira Daniela, calidad de vida para una persona con discapacidad...
esteee bueno... consideroo... eehh... una de las cosas que te estaba
diciendo anteriormente es... te digo modificar las infraestructuras viales
donde uno se dirige, porque hay muchas limitaciones para personas con
discapacidad, y no solamente una persona con sillas de ruedas, eehh...
es considerada una persona con discapacidad, hay muchas personas
que tienen discapacidades pero que... que no estan a la... a la vista

T

pues” “...la que brinde los servicios necesarios de la educacion, de la...
de la salud, deee... estee... bueno quee... en esta época por lo menos
el gobierno estee... se ha centralizado mucho en... en la salud y le... le
ha tomado mucho en cuenta las personas con discapacidad, esteee... y
se le ha se le ha sacado provecho, porque no, hay una buena este
situacion econbmica, por decirtelo asi, porque las pensiones fueron
elevadas al sueldo minimo, por decirte algo, y eso es una ayuda
grandisima, cosa que no se veia anteriormente, y eso no... eso forma
parte de una calidad de vida porque con el dinero... podemos hacer
esteeee... lle... saber llevar esteee... esta discapacidad saberlo llevar y...

y podemos bueno... romper muchos obstaculos” (A2).

“Calidad de vida para mi es accesibilidad, se traduce en una sola
palabra... tener acceso a todas las areas necesarias, vitales para mi...
para mi desarrollo dentro de la... de la universidad y... y dentro... y en

general, dentro de los distintos espacios donde me desarrollo” (A3).
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“‘Bueno en primer lugar, esto esteee... es como una pregunta para mi
muy profunda...porque tiene que ver con... con toda una cantida de
condiciones...este sociales, econémicas, infraestructuras y emocional por
supuesto, fundamentalmente la parte emocional...que yo creo que sii uno
estaa en primer lugar hablando lo emocional, si uno eehh... entra o0... 0
pasa por el proceso de la aceptacion... ya al... ya al acep... aceptarse
uno como ser humano ya empieza desde alli a empezar a construir las
otras cosas gue son necesarias en la vida, porgue si uno no se acepta
como ser humano entonces too el tiempo esta quejandose, gue no
puede, y entonces se deprime, este porque do co... como nosotros
sabemos esta es una sociedad muy dura, la infraestructura, los carros,
fodas las cosas que se han hecho, estee... estan hechas es para

personas tipo estandar no, o sea...” (A4).

‘Bueno yo digo que calidad de vida en este contexto es... que el
estudiante tenga... cuente con todas las condiciones para eehh... sacar
el maximo provecho a sus capacidades en... en el area que sea’
“...bueno, diria que la calidad de vida también abarca eehh... bueno todo
eso que... bueno eehh... viene siendo lo mismo pero en cuanto a... darle
pues la posibilidad de desarrollarse, de desarrollar sus capacidades como
ciudadano en... tantoen... en... en... en el aspecto... esa calidad de vida

esta eehh... abarca tanto lo fisico como lo social” (A5).

“Calidad de vida eeeehhh... yo pienso que la calidad de vida es poder
acceder a todas las areas donde pueden acceder todas las personas que
no tienen discapacidad, vamos a hablar de... en este caso de la
universidad porque es donde estamos haciendo vida en conjunto ¢no?
Eeehhh... yo creo que calidad de vida seria poder eehh... acceder
aaaaaa... el estudio de grabaciéon de UCV 024, donde mis comparieros
sin discapacidad pueden acceder porque pueden subir las escaleras y
todo fino, yo no lo puedo hacer porque tengo una silla de ruedas...
entonces, calidad de vida seria poder yo ingresar a ese estudio y grabar

en... una practica con ellos en igualdad de condiciones eehh... calidad de
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vida seria que por ejemplo las compafieras que tienen discapacidad
visual pudieran tener los textos en Braille o los textos en audio eehh...
eso seria calidad de vida para ella, le mejoraria mucho su vida eehh...
calidad de vida seria queee... un comparnero con discapacidad auditiva
pudiera tener un intérprete de lengua de sefias dentro de su aula sin que
esto vaya a perturbar; como fue el caso de un compafiero; eehh... la
clase a los otros comparieros de clase también eehh... yo pienso que eso
es calidad de vida: poder incorporarnos a la sociedad en igualdad de

condiciones” (A6).

Como se puede apreciar, hay diferencias entre los participantes en
cuanto a lo que valoran y asocian con lo que es el buen vivir. Sin embargo, un
elemento se mantiene presente poniendo de relieve su importancia para la
calidad de vida: el acceso, directamente relacionado en sus verbalizaciones con
la igualdad de oportunidades y condiciones; y el poder hacer lo que hace el resto
de las personas que no tienen discapacidad motora.

Ademas de la valoracion personal de los participantes sobre este
concepto, se indag6 si para éstos existian diferencias entre la calidad de vida de
una persona con discapacidad y una persona convencional, obteniendo variedad
en las respuestas como resultado. Los participantes lo expresaron de la

siguiente manera:

“Yo... pienso que la diferencia es que a lo mejor tengan... no mas
capacidades pues, pero mayor desenvolvimiento que una persona con
discapacidad... pero si una persona con discapacidad se propone a
lograrlo, lo podemos hacer igual que una persona... no igual pues, pero

semejante a una persona eeeehhhh... sin discapacidad” (Al).
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“Noo no existe... no existe ningun tipo de diferencia, y con eso te hablo
con base y con posicion que... que fijate que a veces nosotros como
personas con... considerados unas personas con discapacidad eehh...
estamos mas claros de la vida que una persona, entre paréntisis,
normales eehh... estamos mas claros y tenemos mas emperio y eehh...
hay unos que son mas inteligentes, mas emprendedores, mas luchadores
¢me entiendes? que mientra uno como persona con discapacidad se esta
guemando las pestafias, hace todos los sacrificios pa llega a la
universidad, por lo menos yo hago un sacrificio, tanto fisico co... como

econémico” (A2).

“Absolutamente... Mira, las personas convencionales por lo general
pueden accesar a casi el cien por ciento de las cosas... y digo casi,
porque bueno... habran sus limitaciones de ofra especie, pero
fisicamente pueden accesar a casi todo el mundo... uno no, inclusive a
uno para salir de su casa, que es algo tan basico necesita ayuda de un
tercero, paraaa... ir a un bafio a veces necesitas ayuda de un tercero,
para montarte en una camionetica no puedes y el Unico medio que sirve o
es el metro, el metrobls o0 es el taxi 0 es un carro particular y son
costosos... No tienes los ofros medios, no existen... No es que no
existan, sino que no estan adecuados... tonces, obviamente el mundo
como esta estructurado es abismalmente la diferencia entre uno y otro...

la diferencia es brutal” (A3).

“No por lo... por supuesto que ellos estan en una ventaja mucho mejor
gue la nuestra, porque es que todo ha sido creado, todo este pais, todo
este mundo ha sido elaborado para personas...que son convencionales,
los carros son altos todo, todo... todo tiene unas condiciones que... y hay
una gran diferencia enorme, o sea hay que cambiar... hay que cambiar,
primero hay que cambiar la actitud, la actituuu...la actitud hacia las
personas con discapacidad, hay que cambiar la infraestructura, hay que
cambiar las leyes, hay que cambiar toda una cantidad de cosas, e

inclusive lo que significa elaborar las politicas, las politicas publicas en
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fus... en funcién de estas especificidades de las discapacidades como la
mia pues, el trato que yo necesito llevar como persona con discapacidad,
no es el mismo trato que tiene que puede llevar una persona fisico
motora que esta en una... en sillas de ruedas, que una persona que tiene
eeehhh... discapacidad visual, discapacidad moo... eehh... auditiva, no
son... es muy especifica mi discapacidad y necesito una atencién como
tal...ves? Porque si me la...hegemonizas, la... la ponees... sSi
generalizas, homogeneizada se pierden algunos... algunos detalles,
algunos derechos que yo necesito resolver, mi... esto... mis necesidades

son muy especificas” (A4).

“Bueno, si eehh... en cierta forma porque hay muchas barreras en cua...
en el entorno eehh... no solo fisicas que...que le complican mucho a uno
como la experiencia cotidiana, entonces eso siempre es como una...
una... de cierta forma un condicionamiento que... que afecta a la persona
y... bueno si, eso siempre en... todo momento se ha notado a... en todas
las circunstancias se nota que a pesar del apoyo de... de las personas,
que si hay apoyo... que siempre hay una forma de solidaridad, pero...

claro, sigue siendo un poco complicado” (A5).

“.Que si? Claro... La persona que no tiene discapacidad, por asi decirlo,
esteee... su calidad de vida es mucho mejor porque no pasa esas
vicisitudes que pasa uno, por ejemplo con el transporte eeeeehhh...
inclusive un hombre sin discapacidad, no s€, hasta detras de cualquier
carro puede que... que... que orine por alli tipo normal, cosa que no
puede hacer uno ;me entiendes? No es la idea de... de una persona
tampoco en silla de ruedas ponerse a orinar por alli, pero muchas veces
nos toca porque precisamente no tenemos los espacios adecuados para
nosotros hacer nuestras necesidades... entonces si, del cielo a la tierra la
calidad de vida de una persona sin discapacidad eehh... es mucho mayor
que la de la persona con discapacidad... pero no es algo intrinsico de la
persona, sino de su entorno, del ambiente, de la sociedad que les impone

esas barreras a las personas con discapacidad” (A6).
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Otro aspecto tomado en cuenta a la hora de realizar las entrevistas fue la
naturaleza de la discapacidad, es decir, si ésta es innata o adquirida, ya que, en
palabras de Hernandez (2004) este elemento repercute en la calidad de vida de
las personas con discapacidad. Las opiniones recogidas en torno a este tema
son variables y dependen de la vivencia y la experiencia subjetiva de cada

participante. A continuacion, las verbalizaciones que permiten evidenciarlo:

“Bueno si influye, porque cuando es congénita ya es de nacimiento...Ya
tu vienes acostumbrada a eso y sabes que tu vida va a ser asi para
siempre, pero cuando pasa en... al transcurso de tu vida, ya siendo una
persona sin discapacidad, si tiene un choque... es un impacto para las

personas” (Al).

“Si, porque tu sabes que si es adquirida eehh... como dices tu estee... te
va a cambiar la... la vida de una forma radical en el momento que sufras
la discapacidad... tu naciste, tu eres una persona, esteee... normal, entre
parentisis, sana y... y de la noche a la mafiana te cambia la vida ;me
entiendes? Puede ser por una bala, un accidente de transito, una caida,
equis, pero te va a cambiar la for... la vida de una forma radical; en
cambio congénita o hereditaria, o0 que nace con esa discapacidad, ya
vendria siendo una carga como para la familia, pa los padres, que desde
pequefio ahi esta dee... no... no... no ve... velo como una carga
tampoco, sino que... que es cuestion de...de que una persona con
discapacidad de nacimiento se tiene que adaptar obligatoriamente desde
el dia que nacio hasta el dia que se vaya a morir, a ese modo de vida que
le toc6 ¢me entiendes? tiene que adaptarse... tiene que asumir ese
problema ¢me entiendes? y olvidarse de la supuestas personas normales
como ftal... porque no hay otra... no hay otra ;me entiendes? Y la... la
otra, de las que... que se adquieren en la calle por la delincuencia, por

estoo... esas si son esteee... dificil de adaptacion ;me entiendes? ” (A2).
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“A nivel psicolbgico... porque cuando es congénita, uno la ve como parte
de si, como una situacién natural... son cosas que uno las asume, a
veces otras personas no la entienden y uno tiene que sufrir esas cosas,
pero in... pero son los demas los que te hacen sufrir tu discapacidad
porque uno lo ve como parte del... del dia a dia... cuando es adquirida,
pasar de un estado de completa accesibilidad, de completo desarrollo a
ya tener limites o ya verse como dice recortado en ciertas actividades, es
un choque psicolégico... al punto, de que hay personas que por ciertas
limitaciones basicas; que uno las puede ver como cosas muy triviales;
magnifican ese hecho y se restringen a si mismo posibilidades que
pueden tener incluso desde su espacio, desde... desde su posibilidad,
gue ellos mismos se la restringen... tonces, es una cuestion a nivel

psicolégica mas que fisica” (A3).

“‘Bueno mira alli... alla hay una... hay una variable... hay un trecho bien
significativo porque por lo menos la congénita tu tienes que... es dificil
porgue tu tienes que vivir desde el nacimiento esteee... lo estas viviendo
permanentemente, permanentemente desde que naces, ra... ra... ra...
y... y claro la... la otra también es dificil porque coye, no tener
discapacidad y nacer en unas condiciones y que le cambie totalmente la
vida en unas conde... y tener que adaptarse, cambiar su vida mental
foo... todo es di... es... es compleja, pero la que me toca a mi, yo te
puedo hablar es de la mia, como la mia fue de nacimiento, es congénita,
es compleja, es dificil, porque desde que tu naces eres rechazao...
entonces, desde que tu naces ya tu estas marcado con una diferencia,
con un rechazo, en cambio a ti de repente te aceptan o tu puedes nacer,
con la adquirida, tu puedes nacer y te aceptan, tu tas desarrollando, claro
llega a un punto que... pun te cambia la vida, es fuerte, no es

facil...pero... como te digo la mia fue dificil desde que yo naci” (A4).

“No no eso el... creo que el origen de la discapacidad en si no... no
establece diferencias, lo que puede cambiar es en... en si la vivencia de

la persona, pero eso es muy variable en cada caso” (A5).
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“Creo que si y te pongo dos casos... yo tengo una compariera que esta
en silla de ruedas desde que naci6, o sea es congénita, y un dia
estabamos hablando y ella me diceeeee... ella esta asi toda feliz de la
vida, no sé que, emocion... no me acuerdo ni qué era lo que estaba
haciendo... y yo le digo... estdbamos hablando y me dice esteee... es
gue yo no cambiaria estar en una silla de rueda por nada, porque esto es
lo que yo conozco, 0 sea, yo caminar no quisiera porque me sentiria
mal... no sé lo que es caminar y me voy a sentir muy mal... tonces nos
quedamos hablando y yo soy todo lo contrario, porque yo tuve una vida...
yo caminé hasta los diecisiete afios, tuve un accidente de transito
esteee...y... no sé, no es mi... mi vida estar en una silla de rueda, o sea,
me siento completamente incomodo... me siento full mal, inclusive es
algo que yo todavia no he terminado de aceptar no... esteee... y viéndolo
desde ese punto de vista, si creo que la calidad de vida de una persona
que... que adquiere su discapacidad, es muy diferente a la de la persona

que... que tiene su discapacidad congénitamente” (A6).

e Segundo nivel de andlisis

Incluye el analisis de los datos obtenidos desde las dimensiones del
modelo de CV propuesto por Schalock y Verdugo encontradas en el

Macrosistema, Mesosistema y Microsistema de los participantes.

a. Macrosistema

Considerando lo expresado al inicio de este capitulo, el acceso a las
dimensiones de calidad de vida descritas por Schalock y Verdugo (2003) desde
el Macrosistema, fue proporcionado por las apreciaciones que hicieron
referencia al contexto venezolano actual; es asi como la mayoria de los
participantes destacaron la inseguridad en la salud y en lo social como
indicadores que repercuten en la calidad de vida porque constituyen una

amenaza presente.



Resultados y discusiones 112

Estos aspectos que afectan el Bienestar Emocional (BE), las
Relaciones Interpersonales (RI) y el Bienestar Fisico (BF), aparecen
entretejidos en los otros dos sistemas -Mesosistema y Microsistema- y se
constituyen en una amenaza no soélo a la condicién de discapacidad motora sino

a la situacion general del pais.

La inseguridad y la falta de conciencia son elementos que generan
sentimientos de impotencia cuando no se pueden prever situaciones
amenazantes a la integridad fisica, como se puede apreciar en el siguiente

extracto:

“...definitivamente creo que... que no se estan haciendo las cosas bien
no... tu vas por la calle, una persona ciega y... le importa muy poco si va
a cruza una calle y no sabe como hacer para cruzarla o... como te dije,
en estos dias que tuve un accidente eehh... la persona que me arroll6 se
iba a i’, o sea, asi como que atropellé a un perro pues eeehhh... y las
personas pasaban asi en el carro y veian que estaba tiradas dos
personas en el piso: una persona en una silla de ruedas y la otra que es
mi acompafiante, que es ciega, y... le importaba muy poco en realidad
que estuviéramos alli en el piso, asi que creo queeee... que falta mayor
conciencia de parte de la sociedad hacia el tema de la discapacidad”
(A6).

En el mismo orden de ideas, la inseguridad en cuanto a la salud publica
-lo cual incluye la asistencia a centros hospitalarios y la desconfianza en la
calidad de la atencién que alli se recibe- se plasmé durante las entrevistas en los
relatos de experiencias con enfermedades o accidentes para los cuales se buscé
la atencién privada haciendo esfuerzos por adquirir el dinero necesario para

cancelar esos gastos médicos.
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En los casos en que esto no es posible, se sufre una suerte de espera y
peregrinaje, hasta que se llega a un hospital que cuente con los implementos
necesarios para ofrecer la atencion. Esta es una de las razones -expuestas por
los participantes- que justifican hacer esfuerzos por obtener y mantener un
seguro privado de salud. Una vez mas, este aspecto no es exclusivo de las
personas con discapacidad motora sino que también es una dimension presente

en el sistema macrosocial del pais.

Los siguientes relatos exponen la incidencia de este indicador en la

Calidad de Vida de los participantes:

“...en el aspecto de la salud, por ejemplo yo tengo muchos amigos con
discapacidad motora que tienen escaras y a veces en los hospitales no
hay los... la suficiente... para solventar esa situacién pues, para tratarles
bien sus... su problema con la escara y eso... si todavia hay mucho...

ese es un tema muy complejo” (Al).

“Eehh... hay que ser un valiente, con es... con una... una persona con
discapacidad sobrevivir, la alimentacion, las medicinas, hay personas que
pueden cubrir, costearse un seguro privado, irse atender en una clinica y
el seguro le paga los medicamentos, pero hay personas con
discapacidad que no eehh... que no pueden, que tienen que morir en un
hospital y hay hospitales que te atienden bien pero hay unos que tienen

un pésimooo... servicio para... para este tipo de personas” (A2).

“Entonces... imaginate jyo no tengo dineroj entonces hay que hacerme
un trasplante e columna, hay que hacerme unos transplantes de rodillas,
transplante de cadera entonces y yo tendria que quedar... estar operao
y... y €so es un dineral, cual... que pais, tendria que ser en Alemania, no
sé, porque en Venezuela todavia no esta avanzada pa hacer ese tipo de

operacion, me entiendes, entonce yo fui... yo he ido a varios hospitales y
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los hospitales me decian no, yo soy incapaz de tocar esa columna, no es
complicadisima, tendrias que hacerla en otro pais, no se o sea, es
complicada tu operacion y no tenemos los recursoos economicos y... y
los recursos eehh... tecnoldgicos a nivel de...de columna y de...y de
protesis que no, que hay que mandarlas hacer y aqui... aqui en
Venezuela no se puede, entonces, bueno ahi empieza la calidad de vida
también” (A4).

“...en realidad mejoraria mucho mi calidad de vida... inclusive en los
hospitales, estuve recientemente eeehhh... el fin de semana pasado,
taba trabajando y fui arrollado por una camioneta... la camioneta bueno
me destruy6 toda la silla, me rodé por el piso... esta es una silla nueva
que me... que me dono6 el Ministerio, entonces el miércoles fui a un
centro médico, una clinica... y cuandooo... estuve todo el dia alli, estuve
desde la maniana... eran las cuatro de la tarde y tenia unas ganas de ir al
bafio pero... de aquellas horribles... no pude ir porque los bafios no
estaban adaptados para una persona con discapacidad, para una
persona en silla de ruedas... entonces tu dices oye es una clinica, es un
centro de salud, sabes, ¢porque no tienen un bafio adaptado para una
persona con discapacidad, como hace entonces una persona que tenga
que pasar aqui mas de una noche: dos, tres, cuatro dias... coOmo hace
para su aseo, cOmo hace para... para sus necesidades basicas como ser
humano? Entonces, también por alli mejoraria mucho la calidad de vida
de la persona con discapacidad, si tuviesen bafios adaptados en los... en
los... en... en los hospitales y bueno, y de alli pudiéramos hablar

muchas... muchas otras cosas ;no?” (A6).

El Bienestar Material (BM) es una de las dimensiones que fue tratada
desde diferentes perspectivas en el discurso de los participantes del presente
estudio. Para algunos, la apreciacion del empobrecimiento del pais y de una
situacion econoémica que si bien permite un cierto nivel de vida no resulta
suficiente, se diferencia de lo hallado en el relato de otros integrantes para

quienes la situacion econdmica es sumamente dificil, responsabilizando de ello a



Resultados y discusiones 115

la carencia de un empleo estable sin realizar juicio valorativo sobre la situaciéon
economica del pais, porque siempre para ellos el bienestar material ha sido
deficiente.

Al hacer referencia al &mbito laboral, ain cuando hay una Ley que obliga
a las empresas publicas y privadas a contratar en su némina un porcentaje de
personas con discapacidad, ninguno de los participantes ha tenido acceso al
beneficio de esta medida de Ley. Lo descrito en este parrafo se evidencia en los

siguientes extractos:

“...yo hago un sacrificio, tanto fisico co... como econémico, te voy a pone
este caso, que es el caso muy particular mio, yo te gasto ciento... ciento
veinte bolivare eehh... diarios en libre, sabes, son sesenta para ir y
sesenta pa regresar a mi casa, son ciento veinte bolivare, de los cuale
eso es una carga fuerte... fuerte... Este semestre tuve que meter,
recortar la... la cuestion de las materias, tuve que meter na’ mas dos
materias, para poder tener dos dias de clase, a la semana; porque el
semestre pasado no podia, tenia que venir todos los dias y era
complicao, tu no puedes, pero si... si lo pagas, entonces te limitas ;me
entiendes? a comprarte una medicamento, la vestimenta, entonces el
vicio, el agua, la luz, cuando por lo menos tu como persona con
discapacidad tengas esa carga, porque a veces no todos tenemos esa
suerte de... de... de que de repente tenemos un papa o una mama que
trabajan eehh... o unos hermanos eehh... que puedan ayudar a
solventar esos problemas, hay personas que... que ...que con la pension
0 con lo poco que reciben, solventan ese tipo de problemas, la comida, la

alimentacion” (A2).
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“...orita estoy buscando trabajo y he considerado que eso ta... que en...
en este aspecto si he sentido ciertos obstaculos de parte de... de parte
de la gente que este... que te quiere contratar... entonces es dificil
conseguir ofertas que se acoplen o con las que uno se pueda sentirse
comodo” (A5).

“...yo por ejemplo vivo en San José de Petare y tengo que agarrar un
jeep todos los dias para subir y para bajar, entonces utilizo una silla de
ruedas de motor: es cargarme a mi porque no me puedo trasladar solo
al... al carro... cargarme a mi, cargar la silla después tener que bajar
unas escaleras para llegar a mi casa, tener que subir en la mafiana...
entonces, mejoraria mucho mi calidad de vida si viviera en una parte 0 no
en una parte, si mi casa estuviera adaptada en realidad, si tuviera un
transporte que me pudiera llevar hasta mi casa eehh... una rampa, no
Sé... un elevador, equis, algo asi eehh... en realidad mejoraria mucho mi
calidad de vida...” (A6).

Para la entrevistadora y haciendo referencia al tiempo medio de analisis

de las entrevistas, este encuentro cara a cara permitid6 percibir una cierta

incomodidad contenida en el discurso de los participantes. Esta incomodidad

acompafiada de un sentimiento de resignacion se traduce al sentido de la

dignidad como persona, objeto de una desvalorizacién bien sea a través de las

dadivas del estado, de la subestimacion laboral y de los impedimentos u

obstaculos a los que se ven sometidos para llevar a cabo sus proyectos de vida,

entre otros. Esta apreciacion no deja de estar presente en distintos momentos

durante el transcurso de las entrevistas:

“...por ejemplo hay personas con discapacidad que necesitan un empleo,
entonces le dan... ay no, de infor... para que dé la informacién y a veces

somos mucho... capaz de... mas que dar una simple informacién” (Al).
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“Que tu vas pa un ministerio a solicitar una silla de ruedas, a menos que
tienes tu silla deteriorada, entonces alli vie... entra la burocracia te dicen
trae un informe médico, una fe de vida, a mi me ha pasao y tu le dices
bueno pa la para muestra un botdn, por qué tengo que traerte... ir yo
para un hospital, hace una cola, pedi una cita eehh... estar medio dia alli
sin almorzar, sin... sin desayuna, para que me den un informe médico, no
me estas viendo, eso retrasa eso... la... eehh... eso son barreras como
dices tu” (A2).

“Pero llega un momento gque si quiero ir a un lugar equis, que queda un
poquito mas largo de una distancia del Metro, tonces tengo que pagar el
doble de lo que tendria que pagar una persona comun... después, si a
ese lugar llego y tiene escaleras 0 muros o segundos niveles de cosas
que no tienen, como dice el... la herramienta para que uno pueda
accesar a ese nivel, no lo puedes hacer... tonces, las reformas si... han
sido... han dado un poquito de de... de oxigeno, pero no son... son

trivialidades, realmente” (A3).

“No bueno, eehh... es la barrera es este... es el tiempo... el tiempo y
la... y el hecho burocratico de las instituciones para cumplir con ciertos
requisitos pues, por lo menos a mi me cuesta comprar un carro, yo
quisiera que algun... hubiera una institucién coye vale vamos a darle un
trato a la persona con discapacidad al nivel de auto y aquellos que lo
necesiten coye, vamos hacer un estudio, vamos a... vamos a ver, vamos
a tomarlo en cuentay vamos a... a... a darle facilidades de crédito, que
se yo, vamos a ver qué... me entiendes? Entonces no, tengo que esperar
a que yo me gradle pa tene... tener mas o menos un... una capacidad

de ingreso pa poder yo cumplir con eso, ahi hay una falla...” (A4).

“...hay ciertas limitantes, ciertas barreras porque... bueno esta el tema de
la ley, pero... y bueno esta el tema de la solidaridad que si lo he visto

pero creo que a veces no hay como un cono... no hay suficiente
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conocimiento del tema de la discapacidad, todavia sigue siendo algo
tabu, algo que no es... que resulta extrafio y yo creo que la... la idea
viene siendo que se busque... dar ese... esa aura de misterio, esa aura
de cosa extrafia y se acepte... y se asuma como una... como algo
corriente, como algo perfectamente normal y... y bueno el aspecto fisico,
si hay... si hay muchas instalaciones en el pais que no rednen las
condiciones, incluso a veces se... se construyen nuevas estructuras y no

se... se le olvida... se deja de lado ese tema” (A5).

“...te comentaba que ahorita fui al comedor y no... la comida que que
estaba, no habia... pude conseguir dinero y no puedo comer porque no
tengo quien me ayude a dar la comida, entiendes... entonces eso
desmejora mi calidad de vida, porque tengo hambre, no voy a comer,
tengo que esperar hasta las cuatro cinco de la tarde que llegue a mi casa,
que esta mi mama que es la que me ayuda aaaa... me asiste en la... en
la comida...” (AB6).

El siguiente relato hace referencia al contexto social de la familia y como
ésta se constituye en el soporte sobre el cual descansa la formacién académica
y las aspiraciones de progreso en el caso de la persona con discapacidad

motora:

‘Bue... lo... yo siempre he recibido el apoyo de mi familia que es
fundamental y ellos siempre han estado conmigo alli apoyandome,
esteee... por ejemplo soy una persona con discapacidad motora y... para
poder estudiar al principio, al comienzo si fue algo muy dificil pero mi
mama es una persona que ella siempre ha peleado por mis derechos, por
lo que yo soy y ella siempre me ha ayudado pues, entonces... para mi
eso tampoco significo nada, fue algo que ya, pas6é en su momento y ya

y... seguimos adelante” (Al).
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El Desarrollo Personal (DP) puede ser abordado desde la comprension
del discurso expuesto en parrafos anteriores, porque la posibilidad de
crecimiento depende estrechamente del bienestar econémico o material con que
cuente la familia y del apoyo resuelto que ésta proporcione, principalmente,
implicando costos familiares, afectivos y econdmicos para acceder a la
educacion en donde se colocan todas las expectativas de desarrollo personal y

econdémico.

El esfuerzo familiar y la creencia de que el acceso al estudio es posible
para quien posee una discapacidad motora se convierten en elementos clave,
encendedores de ese motor que una vez puesto en marcha pareciera no
apagarse, transformandose en una necesidad de aprendizaje y adquisicion de

conocimientos.

La dimension Inclusion Social (IS) fue tratada desde los ambitos
educativo y fisico. El primero, fue enfocado por los participantes hacia las
escuelas en general criticando su estructura y forma de tratamiento de la
discapacidad motora y en los obstaculos para el ingreso a las carreras de las
Instituciones de Educacién Superior. Lo fisico hizo referencia a las dificultades
de movilizacion, no sélo para las personas con discapacidad motora sino
también para quienes tienen otros tipos de discapacidad —visual, auditiva- lo cual

incide en la realizacion de actividades recreativas y culturales.

A continuacién se presentan ejemplos que sustentan lo anteriormente

expuesto:

“...cualquier terminal, cualquier centro comercial, cualquier centro de
entretenimiento o académico o laboral... debe tener la accesibilidad para

una persona con discapacidad y muchas veces no lo cumplen” (Al).
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“...yo considero que deberian eliminar la prueba interna a las personas
con discapacidad, eehh... porque es como un filtro ;me entiendes?

tienes que pasarlo, si no lo pasas no estudias” (A2).

“... poder tener acceso a la comida, que te la puedan dar de una mane...
en en... no sOlo en recipientes adecuados, sino a una altura acorde para
que no ocurran accidentes eehh... transporte... y... bueno, a bibliotecas
eehh... todos los distintos espacios que yo necesite para desemperiar
una actividad especifica, pero que por alguna razén de altura o falla ar...
0 cuestion arquitecténica no... me impide hacerlo con la misma facilidad

que con una persona comun” (A3).

“Calidad de vida por supuesto también, claro, la universidad, las
infraestructuras de la universidad tampoco estan adaptadas a nosotros, el
pénsum educativo tampoco, por... por lo menos una persona de ca...
cuarenta y cuatro afios que esta entrando a una carrera no es... ho es lo
mismo... el mismo el rendimiento de un muchacho que tiene veinticinco,
dieciocho afios, es distinto, entonces yo he tenido que hacer un esfuerzo
doble para poder adaptarme a ese pensum, yo no digo que tu no me
exijas a mi como deter... en momento determinado eeehh... hay
examenes que son como muy re elaborados muy... y... y... y ento... yo no
sé, yo siento que tendria como adaptarse a... a...a... a...a nosotros el
pensum, el... pero en la... una medida progresiva, claro tu me puedes
venir... tu me puedes ir exigiendo por etapas, pero las etapas tienen que
ser consideradas por la edad, por las condiciones de la discapacidad, por
toa una cantidad de cosas y después entonces si vas exigiendo,
exigiendo hasta que me... poder exigirme con un nivel de calidad,

esteee... que se quiere pue, el que se requiera...” (A4).

“... yo cuando estaba... sali de primaria en un liceo... en una escuela, en
un colegio eehh... que se llamaba San José en El Valle yo... bueno ese

solo llegaba hasta sexto grado, tenia que buscar un liceo... ah bueno en
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el propio colegio cuando yo empecé, después que sali de preescolar el
dia que me iba a inscribir, le contaron mi situacién y la... la directora dijo
ay pero ¢;el esta bien de la cabeza? Y luego bueno me... me aceptd y ahi
fue cuando se dieron cuenta de que no... de que ese comentario no tenia
porque surgido, en sépti... cuando iba a pasar a séptimo eehh... habia un
liceo que no... no me aceptaron porque decian que no estaban seguro de
gue yo iba a sentirme coémodo con la infraestructura, entonces no me
quisieron dar... el cupo... entonces al final tuve que buscar en otro... en
otro sitio y bueno por fin, en un lugar donde estudiaban mis hermanas y...
y que bueno habia cierto conocimiento por parte de la directora, entonces

eso ayudo... pero fue un lio...” (A5).

“Yo cuando tuve el accidente a los diecisiete afios, yo estaba term...
estudiando quinto afio de bachillerato, era segundo afio de humanidades
en ese momento... pero bueno tengo el accidente, no pude seguir
estudiando... cuando eehh... me quiero reincorporar, bueno el accidente
fue un golpe... mas que el accidente, la discapacidad fue un golpe muy
duro para mi; yo estuve diez afios encerrao en mi casa que no queria
saber de nada... entonces, yo siempre tuve la inquietud de querer oye,
terminar los estudios de bachillerato aunque fuera... averigiié, no sé qué
pasé en el liceo donde estudiaba, se quemaron los papeles, robaron, yo
no sé... en el ministerio nunca aprecié nada, pero o sea yo estaba como
si no hubiese estudiao ni primero a cuarto afio, nada... tengo que estudia
de nuevo, vamos a... un parasistema... ah bueno, ya como en cinco o
seis parasistemas y en ninguno me aceptaron porque tenia discapacidad
y no podia escribir, entonces yo para escribir yo necesitaba la asistencia
en ese momento de mi hermana, entonces me decian que no “mira
Zc0mo vas a entrar ti a un salén de clases con tu hermana? Va... tu
hermana va a ocupar un puesto que lo pudiera ocupar otra persona que
nos pagaria por utilizarlo” entonces bueno esteee... bueno, no sé, bueno
que mi hermana se inscriba conmigo en el curso... “no pero mira, si tu
hermana se inscribe, ella no va a querer comprar las guias... 0 sea, no
pude estudiar... pude estudiar porque lleg6 la Mision Ribas a mi

comunidad, queda como a una cuadra el... la instituciéon y bueno empecé
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a estudiar alli en la Misién Ribas, duré dos afios y medio porque tuve que
empeza desde primer afio y... y bueno, ese fue el tipo de acceso que

tuve a la... a los estudios, en este caso...” (A6).

La Ley para las Personas con Discapacidad fue el Unico marco legal al
cual hicieron referencia los entrevistados en esta dimension de Derechos (D).
En general, la Ley no ha sido leida en su totalidad por los mismos. La
idiosincrasia de nuestro pais se vuelca en los discursos de los participantes para
quienes las leyes en general son muy buenas, pero el problema es que en la
practica éstas no se cumplen ni se hacen cumplir. Como se vera en los
siguientes extractos, algunos entrevistados evaluaron la Ley como
discriminatoria e incluso innecesaria, mientras que otros destacaron la utilidad

que ésta les pueda proporcionar:

“Bueno, la participacién es como ya te dije pues... ahi, por ejemplo, en
taquilla para personas con discapacidad... ;como sera? Realmente
ahorita es una disputa porque... no cumplen al cabo... la ley de las
personas con discapacidad y todavia falta muchisimo... todavia falta

mucho mucho para poder lograr eso” (Al).

“No, hasta ahora... esteee... eso esta... eso estd como... como muy en
pafales, no... no... no se niega que hay un gran esfuerzo del Estado, hay
una ley... por lo menos la ley... la ley... vamos a empezar hablar de la
ley, la ley especial para personas con discapacidad, yo participé en esa
ley y en esa ley no incluyeron mis propias especificidades y mis
necesidades ¢;por qué? Porque la acondroplasia no esta mirada, es...Inoj
tu tienees problemas fisico motor, no si, tengo problemas fisico motores,
pero tengo otra discapacidad que es la baja talla y tengo necesidades
muy especificas que no son las necesidades de las otras... las otras
areas de los fisico motores, entonces hay una buena intencidn, si se ha
avanzado, estee... la ley por lo... antes no teniamos nada y... pero yo

pienso que hay que seguir trabajandola, hay que seguir profundizandola
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y...yaso...aso... y hay... y hay... falta esa tarea pues, esa tarea todavia

por hacerla” (A4).

“...en todos estos afios veo que no se han implementado o sea politicas
queeee... establezcan un cambio real, mas alla de la aprobacion de la ley
gue es lo Uunico que yo he visto asi que se ha hecho, que es una buena
ley pero por... no basta con... con que esté ahi, tiene que tener alguna

aplicacion” (Ab).

“...es una ley que esta y no esta, sabes eeehh... es como algo, okey
llenarnos la boca si, hicimos algo por ellos pero ¢donde estan los
beneficios que nos ha traido esa ley? Para nada... ;donde esta el cinco
por ciento de las personas con discapacidad dentro de las instituciones
publicas y privadas trabajando? No las hay, no las hay... Entonces no sé,
la ley es como si... si no estuviera eeehhh... te obliga muchas cosas: te
obliga que el transporte sea accesible, no tenemos transporte accesible;
te obliga que la educaciéon tiene que ser inclusiva para todas las
personas, no tenemos una educacion inclusiva... Muy bonita, si...
redactada, pero a la practica no se lleva, entonces esteee... en cuanto a
€S0S Servicios, yo creo que anteriormente no los teniamos y no es que
hayamos cambiado mucho tampoco, hemos avanzado un poquito pero

no... no mucho...” (A6).

b. Mesosistema

Siguiendo en este segundo nivel de andlisis, es posible apreciar la
presencia de la dimension Bienestar Emocional (BE) cuando se trata del
ambiente cercano que rodea a la persona y como funciona ella dentro de éste.
Se observa en la mayoria de los participantes la referencia al apoyo y
reconocimiento hacia la persona con discapacidad fisico-motora como individuo
que puede tener acceso y tiene derecho a la escolaridad y al progreso e

independencia. A lo largo del discurso aparecen los reconocimientos a la familia
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—principalmente a los padres-, por el apoyo y por sus esfuerzos, ejercidos
durante el transcurso de la escolaridad y los momentos dificiles de la vida. Las

siguientes narraciones son ejemplos de lo expuesto:

“...yo siempre he recibido el apoyo de mi familia que es fundamental y
ellos siempre han estado conmigo alli apoyandome, esteee... por ejemplo
SOy una persona con discapacidad motora y... para poder estudiar al
principio, al comienzo si fue algo muy dificil pero mi mama es una
persona que ella siempre ha peleado por mis derechos, por lo que yo soy
y ella siempre me ha ayudado pues, entonces... para mi eso tampoco
significé nada, fue algo que ya, pasé en su momento y ya y... sequimos
adelante” (Al).

“‘Bueno estee... la calidad de vida, tu sabes, también eehh... influye
bastante en... en lo que es la maatriiiz dee... familiar lo... de donde surge
una persona con discapacidad, en el entorno donde se desarrolla, porque
tuvo la discapacidad, si fue estee... problemas circunstanciales por lo...
por la delincuencia ooo... es de nacimiento, eehh... la familia influye
mucho... influye mucho, sabes, este... y eehh... hay que ser solidario con
una persona con discapacidad, estee... no por lastima, ni nada de eso
no, yo creo quee la... lo que son solidarios un cien por ciento y de
corazébn son los padres, los mas allegados entiendes, mama, papa;
porque a veces Yy hasta los hermanos este... lee... se cansan, se
cansan y parten y... y no considerar a una persona con discapacidad una
carga¢, me entiendes?, porque muchos la consideran como una carga y..
y no deberia ser asi porque eehh... deberiamos estar como para
ayudarlos, para... para saber llevarle eehh... esos momentos de tristeza,
de soledad, de depresion, eso eehh... para eso es necesario una... una
buena familia, una familia con principios, con valores, donde... donde
haya un respeto, dondee... el ayudar a una persona con discapacidad,
por lo menos mi hermano, a mi primo, verda, que no sea una obligacion
ni naa deso, sino que sea un deber, que salga de corazon, ¢me

entiendes? y... y su compromiso” (A2).
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“...siempre he vivido con mi familia y siempre he tenido el apoyo de mi...

de mis padres, de todo...” (AB).

La dimensién Relaciones Interpersonales (RI) considera la afiliacion y
participacion en organizaciones que reune personas con discapacidad motora y
otras actividades sociales. Algunos participantes le concedieron cierta
importancia a las relaciones en agrupaciones que incluyen a personas con
cualquier tipo de discapacidad, de ahi que aun cuando estan inscritos en el
Consejo Nacional para las Personas con Discapacidad (CONAPDIS) o en otras
asociaciones, por ejemplo, no ejercen una participacion activa dentro de éste;
expresaron preferir reuniones en casa junto a los amigos, familiares y participar
en sociedad como un ciudadano mas. Para los patrticipantes, el estado civil no es
un asunto inherente a la condicion de discapacidad motora; entre ellos se

encuentran: cuatro solteros, un divorciado y sélo uno tiene vida en pareja.

A continuacién, se muestran algunos argumentos en los discursos de los

participantes que dan cuenta de lo dicho previamente:

“...ahi estan las reuniones de la asociacién, a mi me dicen que yo no voy
lo suficiente pero es que yo... yo siento que asi no... yo siento que yo no
puedo aportar mucho ahi, yo siento que... que por ejemplo José Antonio
y... y los demas yo creo que tienen muy buenas ideas, yo digo que ellos
lo hacen bien ellos... como que esa es su area, en cambio yo me siento

mas comodo tratando... queriendo aportar desde el discurso” (A5).

“...hablamos del CONAPDIS, por decirte algo, uno va a solicitar una silla
de ruedas, una ayuda técnica que necesita una persona con
discapacidad en el CONAPDIS y no te la dan... o sea tienes que pasar,

tienes que rogar, tienes que jalale bola asi como que “conchale mira por
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favor, ustedes” sabes, no es una cosa de por favor, es una instituciéon que
tiene que estar al servicio de la persona con discapacidad porque esa es
tu razén de ser, ¢;entiendes? Entonces, eehhh... yo no creo en esas
politicas de... de de de... de Estado, de las instituciones, de que
apoyamos... yo, en particular no lo creo... porque no creo que se estén
dando las cosas como se tienen que dar, ti0 muchas veces vas a otra
institucion y te dice si, estamos trabajando por las personas con
discapacidad, okey, ¢cuantas personas con discapacidad tienes tl aqui
gue te estan asesorando tan siquiera que tl vas a hacer este evento y
necesitabas una rampa? “no, no tenemos ninguna pero nosotros creemos

FeZd

que es asi” jah creemos? Entiendes... entonces no creo” (A6).

Por otra parte, la relevancia que los entrevistados dieron a la adquisicion
de una vivienda y a un trabajo estable, forma parte de ese Bienestar Material
(BM) de alto valor para los mismos; de una u otra manera han adquirido su
vivienda o estan por hacerlo bien sea a través de préstamos bancarios, ayudas
familiares o como parte de beneficios sociales por haber trabajado.

Ademas, la mayor parte de los participantes manifiesta el reconocimiento
al estudio como el acceso a oportunidades de mejoras laborales y salariales, lo
que contribuye a su Desarrollo Personal (DP). Los entrevistados reconocieron
la importancia y el impacto de estar cursando estudios universitarios en su
calidad de vida, pero no le dan todo el peso y la responsabilidad del desarrollo
personal a la universidad sino que destacan criterios de valor o elementos
subjetivos de la persona como individuo autbnomo capaz de elegir su propio

sentido de satisfaccién, bienestar o felicidad:

“..la educaciéon es fundamental... el hecho de que tengamos una
discapacidad... cualquiera, esteeee... no nos limita a... a no poder surgir
mmmm... académicamente, un nivel académico es importante... pero si
una persona con discapacidad se propone a lograrlo, lo podemos hacer

igual que una persona... no igual pues, pero semejante a una persona
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eeeehhhh... sin discapacidad y podemos lograrlas dependiendo el
proposito de cada quien” (Al).

“...yo he sido una persona emprendedora aunque peque de inmodesto,
no... no quiero tampoco pecar de inmodesto pero... no... ha sido positiva
eehh... he tenido, he sobrevivido con mis pensiones, he tenido mi... mi
seguro, estee... estoy estudiando en la Universidad Central, eehh... no
me he encerrado en un cuarto a llorar, a dar lastima ni na’ de eso, sino
que... he sabido hacer las cosas ve, he tenido esa... suerte de hacer las

cosas como...bueno que... que me han funcionado” (A2).

“...yo no queria diferenciarme de los demas y yo dije bueno si todo el
mundo presenta yo también quiero presentar... esta bien los que... los
que prefieren la otra via, no... estee... esa es su decisién, pero no sé yo
siempre he preferido que se... que eso... que no se establezca esa
diferenciacion porque yo siento que aunque sea positiva esa
discriminacién, yo siento que... es una forma de reafirmar que uno es

diferente y eso no me gusta...” (A5).

La dimension Bienestar Fisico (BF), indicada en el discurso de los

participantes a través de las referencias a las pocas actividades que realizan

durante su tiempo libre. Los aspectos de salud fueron referidos por los

entrevistados, quienes reportaron haber enfrentado dificultades para tener

acceso a la salud durante la nifiez y también en la actualidad, principalmente por

falta de recursos econdmicos y por trabas que se presentan recurrentemente en

la mayoria de los centros hospitalarios que se encuentran en el pais.
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Las siguientes opiniones expresadas por los entrevistados ejemplifican lo

anterior:

“...hay personas que pueden cubrir, costearse un seguro privado, irse
atender en una clinica y el seguro le paga los medicamentos, pero hay
personas con discapacidad que no eehh... que no pueden, que tienen
que morir en un hospital... y hay hospitales que te atienden bien pero hay
unos que tienen un pésimooo... servicio para... para este tipo de

personas” (A2).

“...yo la ultima vez que yo me vi... en el ortopédico infantil, yo me tenia
gue hacer una operacion...los costos para yo realizarme operaciones
es... son dificiles, me cuesta conseguirlos, son muy elevados los costos,
primero porque SOy persona con una caracteristica y entonces por lo
menos hacerme un implante de protesis, esa protesis hay que mandarla
hacer en Japén o en Estados Unidos o en Alemania y... y es muy
costoso, y entonces tengo que buscar un médico que se dedique a
tomarme las medidas y la cosa, mandarla para alla y tal, foas esas... toos
esos costos, el... el hacer... el hacer las prétesis, mandarla hacer, quien
me va a hacer esa operaciéon o sea...yo no, yo no me he podido operar,
yo tengo que hacerme supuestamente... yo fui una vez a Cuba.... a la
Habana a... a... al hospital fron pais y no pudieron hacerme operaciones
porque ellos no importan prétesis, ellos me di dicen si nosotros
conseguimos las protesis en otro pais y... y ellos la hacen y nosotros si te
la... te podemos hacer la intervencion pues, no pudimos mas, llequé aqui
a Venezuela y en el Ortopédico Infantil no lo pude hacer, fuii a miles de
instituciones del estado y no la... fui al Hospital Militar, me agoté porque

tu sabes que esto es too uun proceso burocrético ahi...” (A4).
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En la dimension de Autodeterminacion (A) referida a aspectos de
autonomia y eleccién en los ambitos personal y publico, los entrevistados
reportaron el libre ejercicio de eleccion en la toma de decision de escogencia de
pareja y en lo politico. En cuanto a lo académico, esta libertad de escoger y
poder estudiar la carrera deseada se ha visto limitada por las oportunidades de
estudio ofrecidas soOlo en algunas carreras; sin embargo, se denota
agradecimiento por ese acceso a la Universidad. La libre eleccion también se ve
limitada en el ambito laboral por las pocas oportunidades de trabajo que se les

ofrecen:

“Bueno mi... yo espero... por ejemplo, yo soy estudiante de la escuela de
Historia de la UCV y pudiera por ejemplo lograr un cargo en mi area
pues... yo trabajo actualmente, pero no es en mi area... es algo to... no
tan distinto, pero no realmente lo que yo estoy estudiando, y quisiera
poder alcanzar eso pues, ser un... tener un... un cargo pero... con

respecto a mi carrera” (Al).

“...yo no tuve problemas en la universidad, sabe, en el sentido de... yo
me incorporé, presenté mi prueba interna, puse mis tres opciones, y
bueno y... quedé eehh... en la escuela de Letras y bueno chévere
estee... aunque no deberia de ser asi no, yo considero que deberian
eliminar la prueba interna a las personas con discapacidad, eehh...

porgue es como un filtro ¢ me entiendes?” (A2).

“...yo no queria diferenciarme de los demas y yo dije bueno si todo el
mundo presenta yo también quiero presentar... esta bien los que... los
que prefieren la otra via, no... estee... esa es su decision, pero no sé yo
siempre he preferido que se... que eso... que no se establezca esa
diferenciacibn porque yo siento que aungque sea positiva esa
discriminacion, yo siento que... es una forma de reafirmar que uno es

diferente y eso no me gusta...” (A5).



Resultados y discusiones 130

“...pude estudiar porque llegd la Mision Ribas a mi comunidad, queda
como a una cuadra el... la institucion y bueno empecé a estudiar alli en la
Mision Ribas, duré dos afios y medio porque tuve que empeza desde
primer afio y... y bueno, ese fue el tipo de acceso que tuve a la... a los
estudios, en este caso... creo que ha mejorado un poco ese aspecto no y
creo que esa mejoria ha tenido que ver mucho con las misiones, de
hecho hace dos semanas estuve hablando con unos comparfieros de la
Misién Sucre también y... y estuvimos analizando el impacto que ha
tenido sobre las personas con discapacidad Mision Sucre, Mision Ribas,
Misién eehh... Yo si puedo, que es la Robinson... porque le ha dado ese
acceso a la persona al estudio, porque ha llevado el estudio a la
comunidad... ha ido el estudio a la comunidad, bueno y la persona dentro
de su comunidad ha podido estudiar... asi que, pienso que ese ha sido el

acceso” (A6).

La presentacién de si mismo como persona con discapacidad motora
resaltando mas las capacidades con las que cuenta, se constituye en una
conducta que ejercita la Autodeterminacion. Algunos participantes lo expresan

de la siguiente manera:

“Yo... pienso que la diferencia es que a lo mejor tengan... no mas
capacidades pues, pero mayor desenvolvimiento que una persona con
discapacidad... pero si una persona con discapacidad se propone a
lograrlo, lo podemos hacer igual que una persona... no igual pues, pero

semejante a una persona eeeehhhh... sin discapacidad” (Al).

“...fijate que a veces nosotros como personas con... considerados unas
personas con discapacidad eehh... estamos mas claros de la vida que
una persona, entre paréntisis, normales eehh... estamos mas claros y
tenemos mas empefio y eehh... hay unos que son mas inteligentes, mas

emprendedores, mas luchadores ¢ me entiendes?” (A2).
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La dimensién Inclusién Social (IS) presenta caracteristicas similares en
las opiniones de los participantes. En sus discursos se plantearon aspectos
comunes en cuanto a las dificultades para el acceso al conocimiento por cuanto
las Universidades no contaban con ningin apoyo econdémico, humano ni
tecnolégico. Reconocieron a su vez que hoy en dia la situacion es positivamente
diferente, debido en parte al cambio paradigmatico hacia la inclusiébn e
integracion que ha comenzado a instaurarse en algunas universidades del pais.
Asimismo, mencionaron los avances producto de la presencia en los dmbitos
legales, culturales, deportivos y en los medios de comunicacién social de
personas con discapacidad, lo cual ha permitido un paulatino posicionamiento

de la persona con discapacidad motora en esos espacios, principalmente.

Para expresarlo con sus propias palabras y términos, se extraen algunos

de los parrafos en donde los participantes hacen mencion a lo expuesto:

“...las instituciones gubernamentales bueno que... que sigan prestandole
servicio a... a las personas con discapacidad, que se fortalezca, que se
consoliden, quee... de hecho lo estan haciendo, lo estan haciendo y hay
que reconocerlo... hay que reconocerlo que lo estan haciendo y lo estan

haciendo muy bien... muy bien... muy bien” (A2).

“...en Venezuela anteriormente era muy... muy escaso, era muy nulo,
ahora es que... ahora es que se esta empezando hablar de discapacidad
y entenderla con mucha maa... con mucha méas ahinco; eche... este
mismo trabajo que tu estas haciendo va a contribuir a que mejore en un
futuro estee...el trato pues y las condiciones sociales, econémicas,

politicas, culturales para las personas con discapacidad” (A4).

“yo estoy tratando de aportar es en el tema del discurso porque es donde
me eehh... el area de la comunicacién social que es el area donde yo me

siento mas comodo... yo quisiera que lo que yo trabajo eehh...
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implique... se transfor... se traduzca en un mejor manejo del discurso en
materia de discapacidad, esa es la participacion que yo quisiera hacer...
claro, si hay otras oportunidades perfectamente, pero yo creo que bueno
cada quien aporta desde... desde el area que se siente mas comodo”
(A5).

“...espero que siga mejorando no, espero que... que... que Se Siga
innovando en ese aspecto y que las universidades en este caso; como
estamos hablando de la... de de... de la educacién universitaria,
volvemos a lo mismo: que sea mas inclusiva, que le de espacios de
participacion... no solamente es dale el cupo por el uno por ciento, es que
puedan participar todos los estudiantes dentro de las distintas areas de la
universidad” (A6).

La dimension Derechos (D) fue abordada haciendo mencion nuevamente

a la Ley para Personas con Discapacidad en lo que se refiere al acceso al

campo laboral, ya que las empresas se ven obligadas a otorgar empleo a

personas con discapacidad pero no saben ubicarlas en las actividades que son

capaces de hacer. Algunos parrafos, tomados de las entrevistas, muestran la

realidad descrita por los entrevistados:

“hay personas con discapacidad que necesitan un empleo, entonces le
dan... ay no, de infor... para que dé la informacién y a veces somos

mucho... capaz de... mas que dar una simple informacion” (A1).

“...que se supere ese prejuicio, que se les dé esa oportunidad, que no se
diga ay no pero este mira este es asi, sino que... o sea se entienda... se
le dé la oportunidad como a cualquier otra persona, alla... ya si... ya si
retne las condiciones o no de lo que uno esta buscando ya es otra cosa,

pero ya eso... ya eso es... ya eso seria aplicable a todo el mundo” (A5).



Resultados y discusiones 133

c. Microsistema

Sus dimensiones e indicadores que implican factores como la
satisfaccion, el autoconcepto y las experiencias propias, hacen referencia a la
felicidad, la intimidad, las amistades, los valores personales y el sentido de la
dignidad, entre otros.

La dimension Bienestar Emocional (BE) para los participantes denot6 su
condicién de persona con discapacidad motora y su concepto de esta condicion
como una forma de vida; le otorga una capacidad de lucha por lograr demostrar
gque se es capaz de hacer lo que las personas convencionales hacen por igual.
Consideraron que la satisfaccion es un estado momentaneo y que lo permanente
es la inconformidad como un estado que promueve el progreso constante y la
demanda de conocimiento. La felicidad es posible cuando se hace un balance de
la vida, de lo que se ha alcanzado y del esfuerzo que se ha necesitado para lo
que se es hoy en dia.

La lectura de algunos fragmentos de las entrevistas de los participantes

ofrece la oportunidad de apreciar lo mencionado:

“...pienso que la diferencia es que a lo mejor tengan... no mas
capacidades pues, pero mayor desenvolvimiento que una persona con
discapacidad... pero si una persona con discapacidad se propone a
lograrlo, lo podemos hacer igual que una persona... no igual pues, pero

semejante a una persona eeeehhhh... sin discapacidad” (Al).

“‘Bueno... yo quisiera que mi calidad de vida en el futuro fuese eehh...
una que me permitiese eehh... ;céomo decir? Conseguir todo lo que yo
quisi... lo que... las metas que yo me plan... me planteara sin... sin tener
gue andarme preocupando de si esta persona me va a mirar mal por tal

cosa o0 me va a poner trabas sino diga... yo quiero que... que se me... 0
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sea que se me reconozca COMO persona y se me trate como persona
en... como la persona en iguales condiciones a los demas... y me
gustaria no solo en mi caso, me gustaria que eso fuese aplicable para
todos porque... de nada sirve que a uno lo ayuden o de nada sirve que
uno... que uno tenga una calidad de vida si... mientras los demas siguen

en lo mismo, es para todos al final” (A5).

“... que no fuese vista la persona como es vista ahorita en... en algunos
empleos, eso mejoraria también mi ca... mi mi... mi ca... mi calidad de
vida, yo quisiera que fuera asi mi calidad de vida: que mejorara mucho
y... y bueno, no depende solamente de... del Estado y de la sociedad,

depende también de... de uno como persona” (A6).

La dimension Bienestar Material (BM) fue tratada destacando la
importancia que los entrevistados le concedieron a la propiedad intelectual, es
decir, al saber y al conocimiento que han adquirido. Los participantes destacaron
el valor de la propiedad privada lo que les ha implicado grandes esfuerzos para
su adquisicion e incluso para accesar a la misma. Le adjudicaron al Estado esa

responsabilidad.

Ante la pregunta sobre su percepcibn de su Calidad de Vida,
reconaocieron la importancia del marco legal sobre discapacidad existente y al
mismo tiempo percibieron a la politica del Estado como una limitacion a algunas
libertades. Desde un tiempo medio, se destacan las expresiones a través de las
cuales los participantes transmiten los argumentos que desde su historia

personal sustentan sus criticas a la actual politica venezolana.
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Algunos ejemplos de lo expuesto en el parrafo anterior resultan

ilustrativos:

“... que mejore en cuanto a la burocracia, en cuanto a las cuestiones
gue... que no le estén pidiendo tantos papeles a las personas vale,
eehh... t no te imagina la cantidad de tramites para uno solicitar una

andadera, una silla de ruedas, eso es horrible” (A2).

“...después esta el problema estructural, tampoco las instituciones estan
adaptadas al tema eehhh... tampoco las regulaciones llegan al nivel de
obligar o de sancionar seriamente, vamos a decirlo asi, a aquellas
instituciones publicas y privadas que no tengan ehh... esas herramientas
gue le permitan la accesibilidad a la persona con discapacidad en
general... si, hay un discurso... si, hay una disponibilidad y si es
politicamente incluso, politicamente a través de los consejos comunales
hay una comision de discapacidad... o sea, se les esta dando la
participacion... pero no se esta traduciendo del... al ritmo que necesita la
persona con discapacidad en hechos materiales realmente... no se ha
traducido al ritmo que necesitamos las personas con discapacidad que se

lleven a cabo esos cambios...” (A3).

“No bueno, eehh... es la barrera es este... es el tiempo... el tiempo y
la... y el hecho burocratico de las instituciones para cumplir con ciertos
requisitos pues, por lo menos a mi me cuesta comprar un carro, yo
quisiera que algun... hubiera una institucion coye vale vamos a darle un
trato a la persona con discapacidad al nivel de auto y aquellos que lo
necesiten coye, vamos hacer un estudio, vamos a... vamos a ver, vamos
a tomarlo en cuentay vamos a... a... a darle facilidades de crédito, que

se yo, vamos a ver qué... i me entiendes?” (A4).
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. es cuando tu vas a una institucion y ves que... que esa parte
asistencialista todavia no se ha cambiado, esa parte de que okey, mira
eehh... qué vienes a buscar 00000... lo que te podemos dar es, no se,
agarra esta silla de rueda ahi que no es la que tl necesitas pero es la

que te podemos dar... yo no creo que cambie mucho...” (A6).

Las dimensiones Desarrollo Personal (DP), Autodeterminacion (A) e
Inclusién Social (IS) y sus indicadores han sido tratados tanto desde el
Macrosistema como desde el Mesosistema, de manera que desde el
Microsistema so6lo queda destacar la adjudicacion que los participantes le dieron
a los estudios superiores en cuanto a la competencia personal, en la capacidad
de conducir sus vidas con una mayor autonomia y en el acceso a mejores
oportunidades de participacion en las actividades cotidianas, politicas, sociales y
laborales.

En cuanto al Bienestar Fisico (BF) referido al estado de salud, nutricién
y movilidad como indicadores, tiene estrecha relacién en su tratamiento por los
entrevistados desde los dos sistemas anteriores. Considerando la movilidad,
ésta se ve reducida no tanto por un factor del si mismo en su condicion de
persona con discapacidad motora, sino mayormente por un elemento externo
que arropa a todos los ciudadanos del pais: la inseguridad a la integridad fisica

incluyendo la salud.

En cuanto a la salud -como ya ha sido referido- los servicios publicos y
privados no garantizan la asistencia ni el acceso a los mismos; entonces, el
ciudadano comun se encuentra en un estado de indefension verdaderamente
importante, de lo cual la propia experiencia da cuenta de lo afirmado en las

lineas anteriores.
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Dentro de la dimensién de Derechos (D), los participantes valoraron las
caracteristicas personales que segun su propia apreciaciéon han contribuido al
logro de sus objetivos y a su condicion actual de vida. Entre ellas se destacan: la
dignidad, solidaridad, reconocimiento del otro en su diversidad, valoracién del
progreso, la libertad, el respeto y la perseverancia.

Para completar el segundo nivel de andlisis planteado, en el cual se
elabora una propuesta de un modelo de Calidad de Vida considerando la
realidad y el contexto nacional, se tomaron los aportes tedricos y metodolégicos
de tres importantes visiones desde los siguientes autores: Nussbaum y Sen
(1996); Schalock y Verdugo (2003) y Samaniego De Garcia (2006). Las razones
fundamentales para tal decisiobn descansan en primer lugar en la confluencia
encontrada entre los datos aportados por los entrevistados y el modelo
propuesto por Schalock y Verdugo (2003), en segundo lugar en el estudio de
Samaniego de Garcia (2006) porque ofrece la comprension del contexto desde
el cual se propone el modelo de calidad de vida y, finalmente, en la posibilidad
de entrar en el quehacer de las vidas y el significado de la discapacidad
otorgada por Nussbaum y Sen (1996).

Entonces, el modelo aqui propuesto conserva conceptualmente el
enfoque multidimensional y ecolégico compuesto por las ocho (8) dimensiones
propuestas por Schalock y Verdugo (2003): Bienestar Emocional, Relaciones
Interpersonales, Bienestar Material, Desarrollo Personal, Bienestar Fisico,
Autodeterminacion, Inclusion Social y Derechos; abordado desde la perspectiva
de tres de los sistemas descritos por Bronfrenbrenner (1987): Macrosistema,
Mesosistema y Microsistema; y metodolégicamente concebido desde lo
cualitativo principalmente, lo que no significa el descuido de la medicién con sus

respectivos aportes cuantitativos.

Las modificaciones realizadas al modelo de calidad de vida propuesto por
Schalock y Verdugo involucran los indicadores sobre legislaciones no aplicables

a la realidad del pais, asi como los relacionados con trabajo bajo supervision y el
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referido a la libertad de culto. En cuanto a las estadisticas educativas y sobre
vivienda, no son del conocimiento de las personas entrevistadas por lo tanto no

tienen significado ni definen la vida cotidiana.

La presencia de indicadores en cada una de las dimensiones continta
siendo necesaria para hacer posible la evaluacién y medicion del constructo
Calidad de Vida; sin embargo, la dinamica interna de estos indicadores y
dimensiones a través de los sistemas propuestos por Bronfenbrenner (1987) y
redimensionados por Tovar (1997 c.p. Maingon, 2008) obliga a una revision de
los instrumentos generados para medir Calidad de Vida y contemplar la
posibilidad de flexibilizarlos a fin de su adaptacién a las diferentes realidades de
cada region y pais.

A partir de lo anteriormente expuesto, los indicadores no sélo
operacionalizan las dimensiones del constructo sino también guian el abordaje a
través de la técnica de entrevista del mundo de vida, quehacer y funcionamiento
de las personas con discapacidad. Desde el analisis de los datos aportados por
las entrevistas, fue posible apreciar la movibilidad de los indicadores a través de
los sistemas. Tomando como base el mismo esquema de Schalock y Verdugo
(2003), en el cuadro 5 se ofrece la organizacion correspondiente al modelo de

calidad de vida aqui propuesto.
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Cuadro 5 - Indicadores del modelo de Calidad de Vida propuesto
Bienestar Relaciones Bienestar Desarrollo Bienestar Inclusion
Autodeterminacion
emocional Interpersonales material personal fisico social Derechos
Seguridad Seguridad Acceso a Acceso a Accesos a los Ley para
personal. politicas de servicios de espacios Personas con
vivienda. rehabilitacion Politicas de Autonomia. publicos. Discapacidad.
educativa. salud publica.
Relaciones
< Vida familiar. Familia-
5 Nivel Toma de Accesoala | Legislacion
U@) res socioecondmi Familia decisiones. educacion. sobre derechos
g co. humanos.
=
Acceso a la
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comunidad laborales y eleccién/toma de Ley para
mejoras decision. Entornos Personas con
Ausencia de Oportunidade salariales. normalizados Discapacidad
estrés. s de empleo. Rehabilitacion e integrados.
Afectos y Vida fisica.
familiar. Posibilidad de
Caracteristica eleccién/control Organizaciones
Apoyos. s favorables personal. de personas con
al desarrollo | Alimentacion y Oportunidades discapacidad.
Pertenencia a personal. nutricién. para la
<§t organizacione participacion
E Reconocimien s Capacidades enla
2 tos. comunidad.
3 Programas Ocio y tiempo
= educativos y libre.
Apoyos rehabilita-
sociales. dores. Aceptacion
social.
Estado civil.
Transporte.
Roles.
Apoyos en la
comunidad.
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Felicidad. salario. Estado Control personal.
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= Sentimiento Inversiones. Elecciones.
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instrumentales naturales.
de vida diaria.
Nivel de vida.
Estado de
salud mental. Roles sociales
Competencia aceptados
personal.
Proyecto de
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e Discusion final

El analisis de los datos permite evidenciar algunas similitudes que existen
entre los planteamientos de diversos autores y la informacién obtenida en el

presente estudio, como se vera a continuacion:

- La entrevista en profundidad permiti6 el acceso al mundo de
vida de la persona con discapacidad motora, éste ya no es un
namero en las estadisticas o alguien que llena las casillas de
un instrumento con el cual no se identifica porque las opciones
de respuesta no logran satisfacer sus expectativas. Como lo
indican autores como Ander-Egg (2003); Bodgan y Taylor
(1986); Canales (2006) y Hernandez, Fernandez y Baptista
(2010): es la persona que junto al entrevistador ofrece la
oportunidad de comprender la realidad como una construccion

propia que no es ajena ni distinta.

- La Calidad de Vida (CV) para los participantes de este estudio,
colinda con el modelo social de la discapacidad y con el
concepto de Nussbaum y Sen (1996) asumido en esta
investigacion, porque los participantes hablaron de las
capacidades que valoran y de lo que aspiran y son capaces de
hacer como actores sociales que son. La experiencia
universitaria es la oportunidad de mejorar la calidad de vida, la
blusqueda del conocimiento no se detiene, es un valor
agregado y una aspiracion que forma parte de su proyecto de

vida.

- Hernandez (2004) plantea que la naturaleza de la discapacidad
-congénita 0 adquirida- es una variable que influye en la
calidad de vida de una persona que experimenta tal condicion.
Para la mayoria de los participantes, ésta es una realidad que

-segun sus relatos- han vivenciado desde su experiencia.
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En relacion al modelo propuesto por Schalock y Verdugo
(2003), la percepcion de CV por parte de los participantes se
encuentra marcada por la actual situacion del pais en la cual
cuatro elementos principales -condicion socioecondmica,
accesibilidad, seguridad social y salud- afectan todas las
dimensiones, en especial el Bienestar Material y Bienestar

Fisico.

La institucion sobre la cual reposa la responsabilidad en cuanto
al posible desarrollo personal de quien experimenta una
condicién de discapacidad es la familia, porque proporciona la
confianza y el apoyo necesario para demostrar capacidades.
Sin embargo, son menores las oportunidades en las cuales
pueden ejercer su autonomia tomando decisiones y elecciones
en algunos de los ambitos de la vida; debido a que su “voz” no
tiene la fuerza suficiente por lo que la depositan en la Ley para
las Personas con Discapacidad (2007), existiendo una real
contradicciobn cuando expresan que la misma sera de dificil

cumplimiento.

Finalmente, la propuesta del modelo de calidad de vida como
uno de los objetivos de este estudio, aborda el concepto de
Calidad de Vida desde un enfoque multidimensional vy
ecoldgico; conservando las dimensiones del modelo propuesto
por Schalock y Verdugo (2003) por encontrarse presentes en
los discursos de los participantes en este contexto
Latinoamericano; sin embargo, se hicieron modificaciones en
los indicadores como resultado del balance en cuanto a la

presencia y ausencia de algunos de ellos.
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VI. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

El andlisis del discurso de los participantes entrevistados, bajo la luz de los
objetivos planteados, confluye en unién con las consideraciones teoricas para
validar las interpretaciones realizadas las cuales pueden exponerse en las

siguientes conclusiones:

v La percepcion del término Calidad de Vida para los participantes fue
expresada haciendo uso de los conceptos de accesibilidad e igualdad de
condiciones. La diferencia estuvo enmarcada en la referencia explicita
que ciertos participantes hicieron en cuanto a la autonomia y la
superacion econdémica y personal, involucrando lo académico dentro de
ésta; mientras que para otros el tener un buen empleo y seguridad social
son los indicadores mas importantes. Es necesario sefialar la demanda
hecha por todos los participantes de poder hacer lo que hacen quienes
no tienen una discapacidad motora, lo cual se relaciona directamente con

la accesibilidad y el Principio de Igualdad de Oportunidades.

v’ La identificacion de los aspectos que conforman la valoracion y
percepcion de la Calidad de Vida segun los participantes del presente

estudio, sera descrita desde cada uno de los sistemas:

1. Macrosistema: la inseguridad en lo social y en la salud fueron
indicadores mencionados por los participantes. La relevancia de
estos aspectos es tal que se encuentran presentes en los otros
dos sistemas afectando las dimensiones de Bienestar Emocional,

Relaciones Interpersonales y Bienestar Fisico.
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La apreciacion del empobrecimiento del pais, reflejado por
algunos entrevistados en una situacion econOomica que ha
disminuido con el tiempo, marca una diferencia con relacion a los
participantes restantes para quienes su dificil situacion econémica

se debe a la carencia de un empleo estable.

Mesosistema: dentro de la dimension Bienestar Emocional se
encuentran aspectos que hacen referencia al apoyo vy
reconocimiento hacia la persona con discapacidad motora como

sujeto con derechos a la educacion, al progreso y a la autonomia.

La afiliacion en organizaciones de personas con discapacidad no
se constituye en una necesidad para los entrevistados, ellos
participan en actividades sociales y politicas con otras personas
sin discapacidad. En cuanto al estado civil, s6lo uno de los

integrantes se encuentra llevando una vida en pareja.

La importancia de contar con un empleo estable al cual se accede
por los estudios universitarios, involucra las dimensiones de
Bienestar Material y Desarrollo Personal; todos los participantes
destacaron la importancia de los estudios superiores como una
experiencia que incide en la calidad de vida. De tal manera, la
Universidad se constituye en uno de los alcances maximos en lo
que se refiere al logro personal. Todos los participantes hicieron
poca referencia a aquellos aspectos relacionados con actividades
recreativas. Asimismo, hicieron referencia a los obstaculos y
dificultades para el acceso al conocimiento, desde la escolaridad

inicial hasta la universitaria.

Reconocieron los cambios ocurridos en los Uultimos afos,
manifestados por una mayor presencia de personas con

discapacidad en todos los ambitos, lo cual esta contribuyendo al
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posicionamiento de la persona con discapacidad motora en
espacios donde antes no existian. Le otorgan un papel de
importancia clave a la Ley para las Personas con Discapacidad,

sobre todo en los articulos que atafien a la insercién laboral.

3. Microsistema: los aspectos referidos a la dimension Bienestar
Emocional desde este sistema, mas cercano al devenir del
individuo, hacen referencia, entre los participantes a la condicion
de persona con discapacidad motora como una forma de vida que
le otorga la capacidad de Ilucha por demostrar sus
potencialidades. Para éstos —los entrevistados-, la satisfaccion es
un estado momentaneo v la felicidad es posible cuando se hace el

balance de los logros obtenidos con base en su esfuerzo.

Los participantes destacan la importancia de poseer bienes
materiales, sin embargo, mencionan con singularidad la
relevancia del conocimiento proporcionado por los estudios
universitarios como un elemento de plusvalia el cual les otorga
mayor autonomia, el acceso a mejores oportunidades laborales y
de salud y una mayor participacion en actividades politicas y

sociales, lo cual conlleva a una mejor calidad de vida.

Los aspectos mencionados dentro de la dimensiéon Derechos,
fueron valores correspondientes a las caracteristicas personales
que han contribuido al logro de los objetivos planteado por cada
uno de los participantes: dignidad, solidaridad, reconocimiento del
otro en su diversidad, deseos de superacion, libertad, respeto y

perseverancia.

v Los participantes de este estudio valoraron su Calidad de Vida como
regular, en sus palabras expresaron que no era mala pero tampoco

buena. Reconocieron los cambios ocurridos durante los ultimos afnos,
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por una parte, con la llegada de la tecnologia a mas espacios,
proporcionando mejores oportunidades para el estudio y el desarrollo
personal; y por la otra, con la Ley para las Personas con Discapacidad.
Ambos factores le otorgaron el estatus de visibilidad a las personas con
discapacidad.

v' La mayoria de los participantes considera que existen diferencias entre
la CV de una persona con discapacidad y la CV de una persona
convencional. Ademas, expresan que la naturaleza de la discapacidad
-congénita o adquirida- es una variable que repercute en todos los
ambitos que incluye la Calidad de vida de las personas con

discapacidad

Estos resultados permiten recomendar continuar con esta linea de
investigacion, abierta a partir de ahora con la poblacion de personas con
discapacidad del pais. Resulta importante el empleo de otras técnicas para la
recoleccién de los datos —por ejemplo, los grupos focales- con el fin de conocer
la valoracién del concepto de calidad de vida desde lo colectivo, ademas se hace
necesaria la generacion de un instrumento considerando el modelo propuesto
producto de esta investigacion y desde el contexto venezolano. Ese instrumento
debe ser capaz de medir el constructo Calidad de Vida, sin descuidar la
perspectiva cualitativa necesaria para una mejor comprension del mundo de vida

de la persona con discapacidad.

Como fue descrito en el planteamiento del problema, en el terreno de la
Educacion la investigacion es aun escasa y existen muy pocos instrumentos
para evaluar la percepcion de nifios y jévenes sobre los efectos de la educacion
en su Calidad de Vida. Por tal razén, mientras mas investigaciones sean
ejecutadas dentro del campo de la discapacidad, éste serd mas comprendido y
la planificacion de servicios, politicas y lineamientos desde el Estado se haran a

partir de la voz del propio actor social involucrado.
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Anexo 1. Cronogramade Actividades

Actividades a
realizar

Tiempo (en meses y semanas)

Ene./11

Feb./11 | Mar./11 | Abr./11

May./11

Jun./11 | Jul./11| Ago./11 | Sep./11

Oct./11

Nov./11

Dic./11

Ene./11

Arqueo de
informacion

(Sem. 1 — Sem. 16)

Entrega del
anteproyecto de
tesis

(Sem.1)

Contacto con la
USE

(Sem.2 -
Sem. 5)

Recoleccion de
datos

(Sem. 6 — Sem. 16)

Procesamiento
de datos

(Sem. 6 — Sem. 25)

Analisis de
datos

(Sem. 6 — Sem. 34)

Entrega de
Informe final y
correcciones

(Sem. 34 -
Sem. 36)

Defensa de
tesis

(Sem.38)
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Anexo 2. Temas a tratar en las entrevistas

l.- MACROSISTEMA

BIENESTAR EMOCIONAL: libertad religiosa; vida familiar; legislacion.
RELACIONES INTERPERSONALES: seguridad publica.

BIENESTAR MATERIAL: ayuda economica; rehabilitacion profesional; nivel
socioeconomico.

DESARROLLO PERSONAL: legislacién; planes de financiamiento para
rehabilitacion educativa.

BIENESTAR FiSICO: seguro médico-social; acceso a la medicina.
AUTODETERMINACION: empleo; tutores legales o voluntarios.

INCLUSION SOCIAL: actividades culturales; deportivas; tiempo libre; leyes o
reglamentos sobre espacios s6lo de uso a personas con discapacidad,
accesibilidad.

DERECHOS: Ley para las personas con discapacidad; Derecho de las personas

con discapacidad a una educacion superior de calidad; otras normativas y
decretos.

II.- MESOSISTEMA

BIENESTAR EMOCIONAL: seguridad; ausencia de estrés; libertad de culto;
apoyos.

RELACIONES |INTERPERSONALES: interacciones; vida familiar; afectos;
pertenencia y participacion en organizaciones 0 grupos; apoyos sociales familiares
y/o vecinales; estado civil.

BIENESTAR MATERIAL: propiedades; oportunidad de empleo; empleo con apoyo.
DESARROLLO PERSONAL: planificacion de su vida y centrada en la persona,;

oportunidad de progreso, mejora, desarrollo; tecnologia; programas educativos y
rehabilitadores.
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e BIENESTAR FISICO: atencién sanitaria; rehabilitacion fisica; alimentacion y
nutricién; ocio y tiempo libre.

e AUTODETERMINACION: oportunidades de eleccion/toma de decision; control
personal; planificacién centrada en la persona.

e INCLUSION SOCIAL: acceso a la comunidad; entornos libres de barreras;
entornos integrados; oportunidades para su participacibn en la comunidad;

aceptacion social; transporte; roles; apoyos en la comunidad.

o DERECHOS: autocontrol y responsabilidad; politicas de proteccion y defensa;
procesos legales; acceso; entrenamiento y desarrollo de la autodefensa.

MICROSISTEMA

e BIENESTAR EMOCIONAL: autoconcepto; felicidad; espiritualidad; alegria;
satisfaccion; sentimiento de bienestar; estado de salud mental.

e RELACIONES INTERPERSONALES: amistad; intimidad.

e BIENESTAR MATERIAL: pertenencias; ingreso/salario; ahorro; inversiones; nivel
de vida.

e DESARROLLO PERSONAL: nivel educativo; habilidades conductuales
adaptativas; habilidades en actividades de la vida diaria; competencia personal.

e BIENESTAR FiSICO: estado de salud, estado nutricional; movilidad.

e AUTODETERMINACION: autonomia; control personal; proyecto de vida;
preferencias; elecciones.

e INCLUSION SOCIAL: participacion en las actividades de la comunidad; circulo de
amigos; oportunidades de participacion; de acceso; apoyos naturales; roles
sociales aceptados.

e DERECHOS: voto; privacidad; autodeterminacion; propiedades; valores
personales; sentido de la dignidad; libertad personal.
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Anexo 3. Guiodn de entrevista

¢, Qué significa “calidad de vida” para ti?

¢, Cudles aspectos consideras que involucra este concepto?

¢ Existen diferencias en la CV que posee una persona con discapacidad en

comparacion a una persona convencional?

La naturaleza de la discapacidad —es decir, si ésta es congénita o adquirida- ¢es
una variable que repercute en la CV de la persona que la posee?

En tu caso, ¢ de qué forma se ve impactada (positiva 0 negativamente) la CV?

En tu opinién, ¢crees que los entes gubernamentales y la sociedad venezolana en

general promueven la CV de personas con discapacidad?

e Si: ¢De qué forma? (actividades que llevan a cabo).
o No: ¢ Por qué? ¢ Existen algunas barreras que impiden la promocion
de la CV?

¢,Cémo ha sido, es y crees que sera el acceso a los diferentes servicios que se
prestan a las personas con discapacidad motora (salud, educacion, actividades

culturales y recreacionales, asistencia social y legal, tecnologias, entre otros?

¢ Como ha sido, es y crees que serd la inclusion en los diferentes servicios que se
prestan a las personas con discapacidad motora (salud, educacién, actividades

culturales y recreacionales, asistencia social y legal, tecnologias, entre otros?

¢,COmo ha sido, es y crees que sera tu participacion en los diferentes servicios que
se prestan a las personas con discapacidad motora (salud, educacién, actividades

culturales y recreacionales, asistencia social y legal, tecnologias, entre otros?
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Anexo 4. Ejemplo de entrevista

ENTREVISTA A6
-Bueno de verdad José Antonio, como te estaba diciendo, muchas gracias por estar aqui-
Mucho gusto

-Eeehh... y por acceder a la entrevista estee... y como te estaba explicando, lo... el
estudio que yo estoy haciendo es deee... quee... el significado de vida para ustedes que
son estudiantes universitarios con... con discapacidad motora, entonces mi primera

pregunta para ti es ¢ qué significa calidad de vida para ti?-

Calidad de vida eeeehhh... yo pienso que la calidad de vida es poder acceder a todas las
areas donde pueden acceder todas las personas que no tienen discapacidad, vamos a
hablar de... en este caso de la universidad porque es donde estamos haciendo vida en
conjunto ¢no? Eeehhh... yo creo que calidad de vida seria poder eehh... acceder
aaaaaa... el estudio de grabacion de UCV 024, donde mis comparieros sin discapacidad
pueden acceder porque pueden subir las escaleras y todo fino, yo no lo puedo hacer
porque tengo una silla de ruedas... entonces, calidad de vida seria poder yo ingresar a
ese estudio y grabar en... una practica con ellos en igualdad de condiciones eehh...
calidad de vida seria que por ejemplo las compafieras que tienen discapacidad visual
pudieran tener los textos en Braille o los textos en audio eehh... eso seria calidad de vida
para ella, le mejoraria mucho su vida eehh... calidad de vida seria queee... un compafriero
con discapacidad auditiva pudiera tener un intérprete de lengua de sefias dentro de su
aula sin que esto vaya a perturbar; como fue el caso de un comparnero; eehh... la clase a
los otros comparieros de clase también eehh... yo pienso que eso es calidad de vida:

poder incorporarnos a la sociedad en igualdad de condiciones

-Okey... Okey... Y ademas de la parte de accesibilidad, como ya lo dijiste, ¢qué otros

aspectos consideras que engloba el concepto de calidad de vida?-

¢, Otros aspectos que engloba el concepto de calidad de vida? Oye ahi me vas a raspar
-Por ejemplo: la educacion.. .-

Mmmiju

-Es aa... es... digo para mi, un aspecto que engloba la calidad de vida-
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Claro
-Laaaaa... vivienda, equis... el transporte, no sé-

Ahora que tocas... ahora que tocas estee... la vivienda, estaba pensando en eso no, en la

familia
-Aja-

En ese convivir con la familia y... y ciertamente el transporte: no tenemos transporte
adaptado para personas con discapacidad eeehhh... el tunico que tenemos es el metro;
que estd medio adaptado; y el metrobus que esta otro poquito medio adaptado no, pero
de ahi... aahh, hay un transporte ahora: el trans... metropolitano como que fue que lo vi

esta mafiana
-El Transmetroépoli, aja-

Aja, que lo vi en la Francisco de Miranda... que de diez unidades, hay una sola que tiene
rampa... no, entonces bueno estan medio adaptados por alli estee... pero es eso, yo por
ejemplo vivo en San José de Petare y tengo que agarrar un jeep todos los dias para subir
y para bajar, entonces utilizo una silla de ruedas de motor: es cargarme a mi porque no
me puedo trasladar solo al... al carro... cargarme a mi, cargar la silla después tener que
bajar unas escaleras para llegar a mi casa, tener que subir en la manana... entonces,
mejoraria mucho mi calidad de vida si viviera en una parte o no en una parte, si mi casa
estuviera adaptada en realidad, si tuviera un transporte que me pudiera llevar hasta mi
casa eehh... una rampa, no sé... un elevador, equis, algo asi eehh... en realidad
mejoraria mucho mi calidad de vida... inclusive en los hospitales, estuve recientemente
eeehhh... el fin de semana pasado, taba trabajando y fui arrollado por una camioneta... la
camioneta bueno me destruyé toda la silla, me rodé por el piso... esta es una silla nueva
que me... que me dond el Ministerio, entonces el miércoles fui a un centro médico, una

clinica
-Mmmju-

Y cuandooo... estuve todo el dia alli, estuve desde la manana... eran las cuatro de la
tarde y tenia unas ganas de ir al barno pero... de aquellas horribles... no pude ir porque
los bafios no estaban adaptados para una persona con discapacidad, para una persona

en silla de ruedas... entonces tu dices oye es una clinica, es un centro de salud, sabes,
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¢porque no tienen un bafio adaptado para una persona con discapacidad, cémo hace
entonces una persona que tenga que pasar aqui mas de una noche: dos, tres, cuatro
dias... cbmo hace para su aseo, como hace para... para sus necesidades basicas como
ser humano? Entonces, también por alli mejoraria mucho la calidad de vida de la persona
con discapacidad, si tuviesen bafios adaptados en los... en los... en... en los hospitales y

bueno, y de alli pudiéramos hablar muchas... muchas otras cosas no

-No y no nada mas en los... en los hospitales, sino en... las universidades, etcétera,

etcétera... en los bancos, etcétera-
Si... en cualquier parte, en cualquier parte en realidad

-Mmmju, mmmiju... Ahora, ;ti consideras que existen diferencias entre la calidad de vida
de una persona con discapacidad; cualquiera que ella sea: auditiva, visual, discapacidad

fisico-motora... y una persona convencional, por asi decirlo?-

¢Que si? Claro... La persona que no tiene discapacidad, por asi decirlo, esteee... su
calidad de vida es mucho mejor porque no pasa esas vicisitudes que pasa uno, por
ejemplo con el transporte eeeeehhh... inclusive un hombre sin discapacidad, no sé, hasta
detras de cualquier carro puede que... que... que orine por alli tipo normal, cosa que no
puede hacer uno ;me entiendes? No es la idea de... de una persona tampoco en silla de
ruedas ponerse a orinar por alli, pero muchas veces nos toca porque precisamente no
tenemos los espacios adecuados para nosotros hacer nuestras necesidades... entonces
si, del cielo a la tierra la calidad de vida de una persona sin discapacidad eehh... es
mucho mayor que la de la persona con discapacidad... pero no es algo intrinsico de la
persona, sino de su entorno, del ambiente, de la sociedad que les impone esas barreras a

las personas con discapacidad

-Mmmiju... Ahora, la naturaleza de la discapacidad, es decir, si es congénita o si es
adquirida ¢ta crees que es una variable que influye en lo que es la calidad de vida de la

persona con discapacidad?-

Creo que si y te pongo dos casos... yo tengo una companiera que esta en silla de ruedas
desde que nacio, o sea es congénita, y un dia estabamos hablando y ella me diceeeee...
ella esta asi toda feliz de la vida, no sé que, emocioén... no me acuerdo ni qué era lo que
estaba haciendo... y yo le digo... estabamos hablando y me dice esteee... es que yo no

cambiaria estar en una silla de rueda por nada, porque esto es lo que yo conozco, o sea,
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yo caminar no quisiera porque me sentiria mal... no sé lo que es caminar y me voy a
sentir muy mal... tonces nos quedamos hablando y yo soy todo lo contrario, porque yo
tuve una vida... yo caminé hasta los diecisiete arios, tuve un accidente de transito
esteee...y... no sé, no es mi... mi vida estar en una silla de rueda, o sea, me siento
completamente incomodo... me siento full mal, inclusive es algo que yo todavia no he
terminado de aceptar no... esteee... y viéndolo desde ese punto de vista, si creo que la
calidad de vida de una persona que... que adquiere su discapacidad, es muy diferente a

la de la persona que... que tiene su discapacidad congénitamente

-Mmmju... En tu caso especifico, ;como se ha visto afectada positiva o negativamente la

calidad de vida?-
Bueno tanto positivo como negativamente
-Aja-

Negativamente porque eeehhh... es muy frustrante eeeehhh... ya va... eeehhh... yo era
una persona muy independiente, muy independiente yo... o sea, yo me bastaba yo mismo
para hacer mis cosas y ya punto no, a pesar que siempre he vivido con mi familia y

siempre he tenido el apoyo de mi... de mis padres, de todo
-Pero te valias por tus propios medios-

O sea, yo era una persona que si me queria ba... parar a las seis de la mafana y
prepararme una arepa para irme para la universidad, lo hacia y punto pues... ahora no,
después del accidente dependo en un noventa y nueve coma nueve por ciento de la... de
de... de las personas para hacer mi vida... te comentaba que ahorita fui al comedor y
no... la comida que que estaba, no habia... pude conseguir dinero y no puedo comer
porgue no tengo quien me ayude a dar /a comida, entiendes... entonces eso desmejora
mi calidad de vida, porque tengo hambre, no voy a comer, tengo que esperar hasta las
cuatro cinco de la tarde que llegue a mi casa, que estd mi mama que es la que me ayuda
aaaa... me asiste en la... en la comida, entonces eeeehhh... si, eehh... la calidad de vida
en mi caso, en ese aspecto, fue eehh... incidi6 de manera negativa; ahora la forma
positiva, es que yo era una persona de mis diecisiete afios que como era asi full
independiente, full autosuficiente, o sea era... ‘hay una rumba en tal parte, bueno
vamonos para alla... mira que hay que hace tal vaina en yo no sé donde, vamonos para

alla... mira que son las nueve de la noche que hay, vamonos para alla a lo que sea y...
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vivi una vida asi como que... full alocada, sabes, como que eeehhh... que en cualquier
momento me pude habe metio en un... peo de esto donde no hubiese salido bien librao y
yo siempre digo que si yo no hubiese tenido el accidente de transito, inclusive por la junta
que yo tenia, por los amigos que yo tenia, hubiese terminado o en una cércel o en un
cementerio... entonces viéndolo desde ese punto de vista eehh... cambié mi calidad de
vida de una manera positiva porque si, veo la vida ahora desde otra concepcidon muy

diferente a la que lo veia cuando tenia diecisiete afos de edad
-Mmmju... Cambiando un poquito de tema ahora-
Aja

-¢,Crees que los entes gubernamentales y la sociedad venezolana promueven lo que es la

calidad de vida para las personas con discapacidad?-
Los entes venezolanos... los entes gubernamentales
-Y la sociedad en general, porque no nada mas los entes gubernamentales-

Bueno, es que habria que diferenciar alli lo que es la sociedad y los entes

gubernamentales
-Aja... Aja-

Yo pienso, si te soy sincero, que aqui y no es por una cuestiéon de politica, para nada...
pero yo pienso que aqui hay una sola linea que se dicta en materia de discapacidad que
la dicta el Presidente; y esa linea lamentablemente se pierde cuando llega a los
ministerios o cuando llega a las instituciones que tienen que velar por las personas con
discapacidad... hablamos del CONAPDIS, por decirte algo, uno va a solicitar una silla de
ruedas, una ayuda técnica que necesita una persona con discapacidad en el CONAPDIS
y no te la dan... o sea tienes que pasar, tienes que rogar, tienes que jalale bola asi como
que “cénchale mira por favor, ustedes” sabes, no es una cosa de por favor, es una
institucion que tiene que estar al servicio de la persona con discapacidad porque esa es tu
razon de ser, ¢entiendes? Entonces, eehhh... yo no creo en esas politicas de... de de
de... de Estado, de las instituciones, de que apoyamos... yo, en particular no lo creo...
porgue no creo que se estén dando las cosas como se tienen que dar, ti muchas veces
vas a otra institucion y te dice “si, estamos trabajando por las personas con discapacidad”

okey, ¢cuantas personas con discapacidad tienes tl aqui que te estan asesorando tan
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siquiera que tu vas a hacer este evento y necesitabas una rampa? ‘no, no tenemos
ninguna pero nosotros creemos que es asi” ;jah creemos? Entiendes... entonces no creo,
ahora la sociedad... aaay, la sociedad no sé, Ila sociedad... a lo mejor por
desconocimiento que tiene de la discapacidad no... no vamo a juzgalo tampoco de que
hacen las cosas mal porque... a lo mejor por el desconocimiento, no saben lo que es la
discapacidad, no... no... no estan concienciadas hacia esa parte de la consi... aa... de la
discapacidad, definitivamente creo que... que no se estan haciendo las cosas bien no... tu
vas por la calle, una persona ciega y... le importa muy poco si va a cruz4 una calle y no
sabe como hacer para cruzarla o... como te dije, en estos dias que tuve un accidente
eehh... la persona que me arrollo se iba a i, 0 sea, asi como que atropellé a un perro
pues eeehhh... y las personas pasaban asi en el carro y veian que estaba tiradas dos
personas en el piso: una persona en una silla de ruedas y la otra que es mi acompafante,
que es ciega, y... le importaba muy poco en realidad que estuviéramos alli en el piso, asi
que creo queeee... que falta mayor conciencia de parte de la sociedad hacia el tema de la

discapacidad
-Mmmiju... Mayor conciencia y mayor conocimiento, porque si no hay conocimiento-
Claro... claro... claramente, si no hay conocimiento no puedes tener conciencia

-Asi es, ahora (tose un poco) te voy a hacer tres preguntas que vienen siendo parecidas

pero no son lo mismo-
Okey

-Eeehhh... la primera seria ;como... fue, como es y como sera en el futuro el acceso a
los servicios que se ofrecen con las per... a las personas con discapacidad? es decir:
salud, educacioén, asistencia social, el aspecto legal... ;cémo fue, como es y como es... y

como sera en un futuro? Perdon-

¢ Como fue, como es y como sera en un futuro? Yo creo que antes fueeee... como que las
migajas que se daban no eeehhh... para asistir al... aaa... a la universidad ni pensarlo
que tu podias ingresar a una universidad eeehhh... el servicio médico eehh... era ver la
discapacidad desde el punto de vista médico y no desde el punto de vista social eehh...
¢ Qué mas te puedo deci, qué otro servicio? Bueno, el transporte... no sé, yo creo que
antes era como que... como que hay que hacer algo, no sabemos qué hay que hace, pero

hay que hacer algo y mientras tanto vamos a... a echa un poco e’ cemento aqui en esta...
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en esta acera pa’ que una persona en silla de rueda tan siquiera pueda subir, eso creo
que era el antes... el ahora... después de esa lucha de las personas con discapacidad, se
ha visto como que la necesidad de que bueno si tenemos que hacer algo, pero es que
tenemos que hacerlo ya... pero no sabemos todavia qué es lo que hay que hacer por ese
mismo tema de que no hay inclusién, no se haaa... no se ha aceptado a las personas con
discapacidad que se vinculen en la solucién de los problemas, no de las personas con
discapacidad, porque nosotros... nosotros no somos los que tenemos el problema, el
problema lo tiene la sociedad eehh... no se ha aceptado la la... esa asesoria de las
personas con discapacidad, esa inclusion para que, oye, ellos mismos sean los que
generen sus politicas eeehhh... sociales, sus politicas de accesibilidad eehh... dentro de

la sociedad, eso es lo que creo... ;cOmo sera?
-O ¢.cémo te gustaria que fuera?-
Es que como me gustaria es muy diferente a cémo sera

-Aja... ;Como piensas pese... cOmo piensas que sera? Vamos a hablar de las dos cosas

entonces: ¢,cOMo piensas que sera y como te gustaria que fuera?-
Mira yo no creo que cambie mucho en realidad
-Okey-

No es por algo de pesimismo, pero... no sé es lo que tu ves en las calles, es lo que te
comentaba hace rato, es cuando U vas a una instituciéon y ves que... que esa parte
asistencialista todavia no se ha cambiado, esa parte de que “okey, mira eehh... qué
vienes a buscar 00000... lo que te podemos dar es, no sé, agarra esta silla de rueda ahi
gue no es la que tu necesitas pero es la que te podemos dar... yo no creo que cambie
mucho ¢como me gustaria que fuera? Me gustaria que fuera una sociedad participativa,
una pa... una sociedad de inclusién donde todos tengamos eeehhh... poder de decidir
eehhh... donde podamos participar... participar en igualdad de condiciones, no
solamente... por ejemplo en la universidad, dale okey, tenemos el uno por ciento de
estudiantes con discapacidad; pero es la calidad de vida de esos estudiantes con
discapacidad, es que tengan los textos adecuados, es que tengan los espacios, que
tengan rampa, que puedan entrar a un comedor, que puedan ingresar no sé a una
agrupacion teatral, es que puedas ingresar a una agrupacion deportiva, es que puedas

jugar fatbol si te da la gana de jugar futbol, es que puedas en... nadar en una piscina que
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sea adaptada para una persona con discapacidad... asi sofaria que fuera la... la

sociedad venezolana, me gustaria que fuera asi... no la veo asi, pero... ojala sea asi

-Esperemos que sea asi... Ahora, ya hablamos de lo que fue el acceso y tu tocaste las
dos preguntas restantes con ciertas cosas que dijiste, o sea hablamos del acceso... ahora
¢.cémo fue para ti, como es y como sera la integracién y la inclusién hacia esos servicios?
Porque una cosa es accesar a los servicios, ahora otra cosa es... muy distinta, que te
infegren a esos servicios, ;como fue antes, cobmo es ahora y como... como crees que

sera?-

No te entendi... ;como fue antes? Eehhh...

-La integracién y la inclusién hacia esos servicios-

Okey ¢ dentro de la universidad?

-Dentro de la universidad y dentro del... del pais en general-

Eeehhh... bueno mira, no sé... dentro de la universidad no... no conozco como eran los
servicios antes de las personas con discapacidad no, sino hasta el dos mil siete que fue
que pude... que pude ingresar, entonces mal te pudiera hablar de la... del acceso a las
personas a los servicios no... anteriormente, yo creo que volvemos a lo mismo no, era...
no podias entrar a un... a un... bueno ni siquiera te podias montar en el metrobus, estoy
recordando asi hace diez afios atras, el metrobus no tenia la rampa esa que... que se le
puede colocar ahora, o sea, que a ese servicio no podias acceder eeehhh... inclusive los
teléfonos publicos, para una persona con discapacidad motora antes no lo podia utilizar
porque estaban o sea por alla arriba y pana, ahora tan siquiera los estan poniendo abajito
eeehhh... pero es muy cémico porque a veces estan por ejemplo en Petare que hay tres,
hay dos altos y uno bajo, y la gente siempre utiliza el bajo, tipico esteeeee... ;qué otros
servicios asi pudiéramos? El servicio médico como te estaba comentado hace rato

eeeehhh... otro servicio, otro servicio eeehhhmm... a los estadios

-El aspecto legal también que fueron considerados... la ley que se promulgé en el dos mil

siete-
Pero sabes que yo tengo las... mis diferencias con la ley

-Aja-
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Porque es una ley que esta y no esta, sabes eeehh... es como algo, okey llenarnos la
boca “si, hicimos algo por ellos” pero ;ddénde estan los beneficios que nos ha traido esa
ley? Para nada... ;donde esta el cinco por ciento de las personas con discapacidad
dentro de las instituciones publicas y privadas trabajando? No las hay, no las hay...

Entonces no sé, la ley es como si... si no estuviera

-Es lo que estdbamos hablando: dejar las cosas en blanco y negro, en papel y no llevarlas
a la practica -

Si... si eeehhh... te obliga muchas cosas: te obliga que el transporte sea accesible, no
tenemos transporte accesible; te obliga que la educacién tiene que ser inclusiva para
todas las personas, no tenemos una educacion inclusiva... Muy bonita, si... redactada,
pero a la practica no se lleva, entonces esteee... en cuanto a €sos servicios, yo creo que
anteriormente no los teniamos y no es que hayamos cambiado mucho tampoco, hemos
avanzado un poquito pero no... no mucho y como me gustaria que fuera, volvemos a lo
mismo no, me gustaria que fuera... nada, servicios accesible para todas las personas
eehh... porque inclusive cuando... cuando se va a construir una rampa dicen “ no mira, la
rampa para una persona en Silla de rueda” no es para una persona en silla de rueda, oye
es para una mujer embarazada también, es para una persona mayor, es para una mujer
que venga con un coche empujandolo con su bebé... no es solamente para personas en
silla de rueda, entonces asi me gustaria que fueran los servicios en un futuro... no creo

que lleguemos a eso, pero bueno... habria que lucharlo no

-2 Y tu participacion... como... como te dejaban a ti participar, si te dejaban o no, ahora
cémo es tu participacion y como... como te gustaria que fuera tu participacion... en todos

€s0s servicios?-
Te voy a hablar inclusive de de... de la parte de la educacion
-Aja-

Yo cuando tuve el accidente a los diecisiete arios, yo estaba term... estudiando quinto afio
de bachillerato, era segundo afio de humanidades en ese momento... pero bueno tengo el
accidente, no pude seguir estudiando... cuando eehh... me quiero reincorporar, bueno el
accidente fue un golpe... mas que el accidente, la discapacidad fue un golpe muy duro
para mi; yo estuve diez afios encerrao en mi casa que no queria saber de nada...

entonces, yo siempre tuve la inquietud de querer oye, terminar los estudios de bachillerato
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aunque fuera... averiglié, no sé qué paso en el liceo donde estudiaba, se quemaron los
papeles, robaron, yo no sé... en el ministerio nunca aprecié nada, pero o sea yo estaba
como si no hubiese estudiao ni primero a cuarto afio, nada... tengo que estudia de nuevo,
vamos a... un parasistema... ah bueno, ya como en cinco o seis parasistemas y en
ninguno me aceptaron porque tenia discapacidad y no podia escribir, entonces yo para
escribir yo necesitaba la asistencia en ese momento de mi hermana, entonces me decian
que no “mira ;cémo vas a entrar ti a un salén de clases con tu hermana? Va... tu
hermana va a ocupar un puesto que lo pudiera ocupar otra persona que nos pagaria por
utilizarlo” entonces bueno esteee... bueno, no sé, bueno que mi hermana se inscriba
conmigo en el curso... “no pero mira, si tu hermana se inscribe, ella no va a querer
comprar las guias... o sea, no pude estudiar... pude estudiar porque llegé la Misién Ribas
a mi comunidad, queda como a una cuadra el... la institucion y bueno empecé a estudiar
alli en la Mision Ribas, duré dos afios y medio porgue tuve que empeza desde primer afio
y... y bueno, ese fue el tipo de acceso que tuve a la... a los estudios, en este caso... creo
gque ha mejorado un poco ese aspecto no y creo que esa mejoria ha tenido que ver mucho
con las misiones, de hecho hace dos semanas estuve hablando con unos compafieros de
la Mision Sucre también y... y estuvimos analizando el impacto que ha tenido sobre las

personas con discapacidad Misién Sucre, Mision Ribas, Mision eehh...
-Robinson-

Yo si puedo, que es la Robinson

-Mmmju-

Porque le ha dado ese acceso a la persona al estudio, porque ha llevado el estudio a la
comunidad... ha ido el estudio a la comunidad, bueno y la persona dentro de su
comunidad ha podido estudiar... asi que, pienso que ese ha sido el acceso ;como sera?
oye no sé, espero que sea... espero que siga mejorando no, espero que... que... que se
siga innovando en ese aspecto y que las universidades en este caso; como estamos
hablando de la... de de... de la educacion universitaria, volvemos a lo mismo: que sea
mas inclusiva, que le de espacios de participacion... no solamente es dale el cupo por el
uno por ciento, es que puedan participar todos los estudiantes dentro de las distintas

areas de la universidad

-Mmmju, es asi... Y ahora para... para finalizar ya con la entrevista-
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Aja

-¢,Como te gustaria que fuera tu calidad de vida en un futuro? Ya hablamos de lo que

significa para ti, ahora ¢,cémo te gustaria que fuera en un futuro tu calidad de vida?-

Mira no... yo creo que eso... todo el mundo responderia de la misma manera no, yo
quiero que mi calidad de vida sea mejor, dia con dia que mejore eeehhh... para eso, se
necesitaria apoyo del Estado, apoyo de la sociedad, pero también parte de uno eeehhh...
ya va que me fui, eeehhh... por ejemplo en el transporte, hay unas adaptaciones que se le
pueden hacer a lo... a los carros para que una persona inclusive con... con la
discapacidad que yo tengo eehh... maneje y ese es uno de mis grandes suefios, o sea...
yo creo que... que mi calidad de vida mejoraria mucho si yo pudiera tener un carro
adaptado que lo pudiera maneja yo, que yo decidiera oye mira orita quiero ir para la
universidad pero ahorita necesito ir al centro de Caracas, pero resulta que como el Metro
no esta trabajando entonces no puedo ir hasta alla... ah pero si yo tuviera un carro
adaptado, pudiera ir desde la universidad hasta al... hasta el centro de Caracas, eso
mejoraria la calidad de vida de la persona... que pudiera vivir en una... en una zona
donde no tuviera que utilizar un carro que no sea... que no esté accesible para mi... para
mi discapacidad, eso también mejoraria mucho mi calidad de vida y... y muchas otras
cosas, inclusive en el empleo sabes... que no fuese vista la persona como es vista ahorita
en... en algunos empleos, eso mejoraria también mi ca... mi mi... mi ca... mi calidad de
vida, yo quisiera que fuera asi mi calidad de vida: que mejorara mucho y... y bueno, no
depende solamente de... del Estado y de la sociedad, depende también de... de uno

como persona
-Y de la fuerza de voluntad-

Claro

-Que uno le ponga-

Obviamente

-Bueno de verdad muchas gracias José Antonio-

No vale, a ti... estamos a la orden
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-Agradecida... y bueno eehh... invitado para cuando vaya a defender mi te... estee... te

estaré escribiendo entonces-

Me avisas, tu tienes alli mi nUmero

-Claro que si-

Lo que voy a anota es tu apellido que no lo sé

-Okey yo te lo doy ahora para que lo anotes... chévere-
Seguro

-Gracias José Antonio-

A ti Daniela

FIN DE LA ENTREVISTA
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Anexo 5. Ejemplo de Mapa de Asociacion

Las categorias se encuentran en la parte superior del formato y la secuencia de
presentacién del discurso respeta la numeracién ubicada a la izquierda del formato. El
texto de cada extracto de la entrevista se encuentra identificado con la categoria
correspondiente y la numeracién del orden respetando la secuencia de presentacion en el

discurso.
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CALIDAD DE VIDA

Calidad de vida eeeehhh... yo pienso que la calidad de vida es poder acceder a todas las
areas donde pueden acceder todas las personas que no tienen discapacidad, vamos a
hablar de... en este caso de la universidad porque es donde estamos haciendo vida en

conjunto ¢,no?

1. ACCESIBILIDAD

Eeehhh... yo creo que calidad de vida seria poder eehh... acceder aaaaaa... el estudio de
grabacién de UCV 024, donde mis comparieros sin discapacidad pueden acceder porque
pueden subir las escaleras y todo fino, yo no lo puedo hacer porgue tengo una silla de
ruedas... entonces, calidad de vida seria poder yo ingresar a ese estudio y grabar en...

una practica con ellos en igualdad de condiciones eehh...

2. IGUALDAD DE CONDICIONES

Calidad de vida seria que por ejemplo las comparfieras que tienen discapacidad visual
pudieran tener los textos en Braille o los textos en audio eehh... eso seria calidad de vida
para ella, le mejoraria mucho su vida eehh... calidad de vida seria queee... un comparnero
con discapacidad auditiva pudiera tener un intérprete de lengua de sefias dentro de su
aula sin que esto vaya a perturbar; como fue el caso de un compariero; eehh... la clase a
los otros comparieros de clase también eehh... yo pienso que eso es calidad de vida:

poder incorporarnos a la sociedad en igualdad de condiciones

3. TRANSPORTE

..y ciertamente el transporte: no tenemos transporte adaptado para personas con
discapacidad eeehhh... el tunico que tenemos es el metro; que esta medio adaptado; y el
metrobus que esta otro poquito medio adaptado no, pero de ahi... aahh, hay un transporte

ahora: el trans... metropolitano como que fue que lo vi esta mafana
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Aja, que lo vi en la Francisco de Miranda... que de diez unidades, hay una sola que tiene
rampa... no, entonces bueno estan medio adaptados por alli estee... pero es eso, yo por
ejemplo vivo en San José de Petare y tengo que agarrar un jeep todos los dias para subir
y para bajar, entonces utilizo una silla de ruedas de motor: es cargarme a mi porque no
me puedo trasladar solo al... al carro... cargarme a mi, cargar la silla después tener que

bajar unas escaleras para llegar a mi casa, tener que subir en la mafiana...

4. Ml CALIDAD DE VIDA

Entonces, mejoraria mucho mi calidad de vida si viviera en una parte o no en una parte, si
mi casa estuviera adaptada en realidad, si tuviera un transporte que me pudiera llevar
hasta mi casa eehh... una rampa, no sé... un elevador, equis, algo asi eehh... en realidad

mejoraria mucho mi calidad de vida...

5. SALUD

inclusive en los hospitales, estuve recientemente eeehhh... el fin de semana pasado, taba
trabajando y fui arrollado por una camioneta... la camioneta bueno me destruy6 toda la
silla, me rodé por el piso... esta es una silla nueva que me... que me doné el Ministerio,
entonces el miércoles fui a un centro médico, una clinica y cuandooo... estuve todo el dia
alli, estuve desde la manana... eran las cuatro de la tarde y tenia unas ganas de ir al bafio
pero... de aquellas horribles... no pude ir porque los bafios no estaban adaptados para
una persona con discapacidad, para una persona en silla de ruedas... entonces tu dices
oye es una clinica, es un centro de salud, sabes, ¢porque no tienen un bafio adaptado
para una persona con discapacidad, cdmo hace entonces una persona que tenga que
pasar aqui mas de una noche: dos, tres, cuatro dias... como hace para su aseo, como
hace para... para sus necesidades basicas como ser humano? Entonces, también por alli
mejoraria mucho la calidad de vida de la persona con discapacidad, si tuviesen bafios
adaptados en los... en los... en... en los hospitales y bueno, y de alli pudiéramos hablar

muchas... muchas otras cosas no
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6. CALIDAD DE VIDA DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD VS. PERSONA
CONVENCIONAL

¢Que si? Claro... La persona que no tiene discapacidad, por asi decirlo, esteee... su
calidad de vida es mucho mejor porque no pasa esas vicisitudes que pasa uno, por
ejemplo con el transporte eeeeehhh... inclusive un hombre sin discapacidad, no sé, hasta
detras de cualquier carro puede que... que... que orine por alli tipo normal, cosa que no
puede hacer uno ;me entiendes? No es la idea de... de una persona tampoco en silla de
ruedas ponerse a orinar por alli, pero muchas veces nos toca porque precisamente no
tenemos los espacios adecuados para nosotros hacer nuestras necesidades... entonces
si, del cielo a la tierra la calidad de vida de una persona sin discapacidad eehh... es
mucho mayor que la de la persona con discapacidad... pero no es algo intrinsico de la
persona, sino de su entorno, del ambiente, de la sociedad que les impone esas barreras a

las personas con discapacidad

7. NATURALEZA DE LA DISCAPACIDAD

Creo que si y te pongo dos casos... yo tengo una compafiera que esta en silla de ruedas
desde que nacio, o sea es congénita, y un dia estabamos hablando y ella me diceeeee...
ella esta asi toda feliz de la vida, no sé que, emocioén... no me acuerdo ni qué era lo que
estaba haciendo... y yo le digo... estabamos hablando y me dice esteee... es que yo no
cambiaria estar en una silla de rueda por nada, porque esto es lo que yo conozco, o0 sea,
yo caminar no quisiera porque me sentiria mal... no sé lo que es caminar y me voy a
sentir muy mal... tonces nos quedamos hablando y yo soy todo lo contrario, porque yo
tuve una vida... yo caminé hasta los diecisiete anos, tuve un accidente de transito
esteee...y... no sé, no es mi... mi vida estar en una silla de rueda, o sea, me siento
completamente incomodo... me siento full mal, inclusive es algo que yo todavia no he
terminado de aceptar no... esteee... y viéndolo desde ese punto de vista, si creo que la
calidad de vida de una persona que... que adquiere su discapacidad, es muy diferente a

la de la persona que... que tiene su discapacidad congénitamente
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8. INDEPENDENCIA PREVIA

Negativamente porque eeehhh... es muy frustrante eeeehhh... ya va... eeehhh... yo era
una persona muy independiente, muy independiente yo... o sea, yo me bastaba yo mismo
para hacer mis cosas y ya punto no, a pesar que siempre he vivido con mi familia y

siempre he tenido el apoyo de mi... de mis padres, de todo

O sea, yo era una persona que si me queria ba... parar a las seis de la mafnana y

prepararme una arepa para irme para la universidad, lo hacia y punto pues...

9. DEPENDENCIA POR LA DISCAPACIDAD

ahora no, después del accidente dependo en un noventa y nueve coma nueve por ciento
de la... de de... de las personas para hacer mi vida... te comentaba que ahorita fui al
comedor y no... la comida que que estaba, no habia... pude conseguir dinero y no puedo

comer porque no tengo quien me ayude a dar la comida, entiendes...

10. ALIMENTACION

Entonces eso desmejora mi calidad de vida, porque tengo hambre, no voy a comer, tengo
gue esperar hasta las cuatro cinco de la tarde que llegue a mi casa, que estd mi mama
que es la que me ayuda aaaa... me asiste en la... en la comida, entonces eeeehhh... si,
eehh... la calidad de vida en mi caso, en ese aspecto, fue eehh... incidi6 de manera

negativa

11. ENTES GUBERNAMENTALES

Yo pienso, si te soy sincero, que aqui y no es por una cuestion de politica, para nada...
pero yo pienso que aqui hay una sola linea que se dicta en materia de discapacidad que
la dicta el Presidente; y esa linea lamentablemente se pierde cuando llega a los
ministerios o cuando llega a las instituciones que tienen que velar por las personas con
discapacidad... hablamos del CONAPDIS, por decirte algo, uno va a solicitar una silla de

ruedas, una ayuda técnica que necesita una persona con discapacidad en el CONAPDIS
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y no te la dan... o sea tienes que pasar, tienes que rogar, tienes que jalale bola asi como
que “conchale mira por favor, ustedes” sabes, no es una cosa de por favor, es una
institucion que tiene que estar al servicio de la persona con discapacidad porque esa es tu
razén de ser, ¢entiendes? Entonces, eehhh... yo no creo en esas politicas de... de de
de... de Estado, de las instituciones, de que apoyamos... yo, en particular no lo creo...
porque no creo que se estén dando las cosas como se tienen que dar, ti muchas veces
vas a otra institucion y te dice “si, estamos trabajando por las personas con discapacidad”
okey, ¢cuantas personas con discapacidad tienes tl aqui que te estan asesorando tan
siquiera que tu vas a hacer este evento y necesitabas una rampa? ‘no, no tenemos

ninguna pero nosotros creemos que es asi” ;ah creemos? Entiendes... entonces no creo

12. SOCIEDAD

ahora la sociedad... aaay, la sociedad no sé, Ila sociedad... a lo mejor por
desconocimiento que tiene de la discapacidad no... no vamo a juzgalo tampoco de que
hacen las cosas mal porque... a lo mejor por el desconocimiento, no saben lo que es la
discapacidad, no... no... no estan concienciadas hacia esa parte de la consi... aa... de la
discapacidad, definitivamente creo que... que no se estan haciendo las cosas bien no... tu
vas por la calle, una persona ciega y... le importa muy poco si va a cruza una calle y no
sabe cémo hacer para cruzarla o... como te dije, en estos dias que tuve un accidente
eehh... la persona que me arrollo se iba a i, 0 sea, asi como que atropellé a un perro
pues eeehhh... y las personas pasaban asi en el carro y veian que estaba tiradas dos
personas en el piso: una persona en una silla de ruedas y la otra que es mi acompafante,
que es ciega, y... le importaba muy poco en realidad que estuviéeramos alli en el piso, asi
que creo queeee... que falta mayor conciencia de parte de la sociedad hacia el tema de la

discapacidad

13. ACCESIBILIDAD

¢Como fue, como es y como sera en un futuro? Yo creo que antes fueeee... como que las
migajas que se daban no eeehhh... para asistir al... aaa... a la universidad ni pensarlo
que tu podias ingresar a una universidad eeehhh... el servicio médico eehh... era ver la

discapacidad desde el punto de vista médico y no desde el punto de vista social eehh...
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¢Qué mas te puedo deci, qué otro servicio? Bueno, el transporte... no sé, yo creo que
antes era como que... como que hay que hacer algo, no sabemos qué hay que hace, pero
hay que hacer algo y mientras tanto vamos a... a echa un poco e’ cemento aqui en esta...
en esta acera pa’ que una persona en silla de rueda tan siquiera pueda subir, eso creo

que era el antes... el ahora...

14. INCLUSION

Después de esa lucha de las personas con discapacidad, se ha visto como que la
necesidad de que bueno si tenemos que hacer algo, pero es que tenemos que hacerlo
ya... pero no sabemos todavia qué es lo que hay que hacer por ese mismo tema de que
no hay inclusién, no se haaa... no se ha aceptado a las personas con discapacidad que
se vinculen en la solucién de los problemas, no de las personas con discapacidad, porque
nosotros... nosotros no somos los que tenemos el problema, el problema lo tiene la
sociedad eehh... no se ha aceptado la la... esa asesoria de las personas con
discapacidad, esa inclusibn para que, oye, ellos mismos sean los que generen sus
politicas eeehhh... sociales, sus politicas de accesibilidad eehh... dentro de la sociedad,

eso es lo que creo...

15. MIS EXPECTATIVAS

¢cémo me gustaria que fuera? Me gustaria que fuera una sociedad participativa, una
pa... una sociedad de inclusion donde todos tengamos eeehhh... poder de decidir
eehhh... donde podamos participar... participar en igualdad de condiciones, no
solamente... por ejemplo en la universidad, dale okey, tenemos el uno por ciento de
estudiantes con discapacidad; pero es la calidad de vida de esos estudiantes con
discapacidad, es que tengan los textos adecuados, es que tengan los espacios, que
tengan rampa, que puedan entrar a un comedor, que puedan ingresar no sé a una
agrupacion teatral, es que puedas ingresar a una agrupacion deportiva, es que puedas
jugar fatbol si te da la gana de jugar futbol, es que puedas en... nadar en una piscina que
sea adaptada para una persona con discapacidad... asi sofnaria que fuera la... la

sociedad venezolana, me gustaria que fuera asi... no la veo asi, pero... ojala sea asi
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16. LEGISLACION

Es una ley que esta y no esta, sabes eeehh... es como algo, okey llenarnos la boca “si,
hicimos algo por ellos” pero ;dénde estan los beneficios que nos ha traido esa ley? Para
nada... ;donde esta el cinco por ciento de las personas con discapacidad dentro de las
instituciones publicas y privadas trabajando? No las hay, no las hay... Entonces no sé, la

ley es como si... si no estuviera

Si... si eeehhh... te obliga muchas cosas: te obliga que el transporte sea accesible, no
tenemos transporte accesible; te obliga que la educacién tiene que ser inclusiva para
todas las personas, no tenemos una educacion inclusiva... Muy bonita, si... redactada,
pero a la practica no se lleva, entonces esteee... en cuanto a esos servicios, yo creo que
anteriormente no los teniamos y no es que hayamos cambiado mucho tampoco, hemos

avanzado un poquito pero no... no mucho

17. EDUCACION
Te voy a hablar inclusive de de... de la parte de la educacion

Yo cuando tuve el accidente a los diecisiete afios, yo estaba term... estudiando quinto afio
de bachillerato, era sequndo afio de humanidades en ese momento... pero bueno tengo el
accidente, no pude seguir estudiando... cuando eehh... me quiero reincorporar, bueno el
accidente fue un golpe... mas que el accidente, la discapacidad fue un golpe muy duro
para mi; yo estuve diez aflos encerrao en mi casa que no queria saber de nada...
entonces, yo siempre tuve la inquietud de querer oye, terminar los estudios de bachillerato
aunque fuera... averiglié, no sé qué paso en el liceo donde estudiaba, se quemaron los
papeles, robaron, yo no sé... en el ministerio nunca aprecié nada, pero o sea yo estaba
como si no hubiese estudiao ni primero a cuarto afio, nada... tengo que estudia de nuevo,
vamos a... un parasistema... ah bueno, ya como en cinco o seis parasistemas y en
ninguno me aceptaron porque tenia discapacidad y no podia escribir, entonces yo para
escribir yo necesitaba la asistencia en ese momento de mi hermana, entonces me decian
que no “mira ;cémo vas a entrar ti a un salén de clases con tu hermana? Va... tu

hermana va a ocupar un puesto que lo pudiera ocupar otra persona gue nos pagaria por
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utilizarlo” entonces bueno esteee... bueno, no sé, bueno que mi hermana se inscriba
conmigo en el curso... “no pero mira, si tu hermana se inscribe, ella no va a querer
comprar las guias... o0 sea, no pude estudiar... pude estudiar porque llegé la Mision Ribas
a mi comunidad, queda como a una cuadra el... la institucién y bueno empecé a estudiar
alli en la Mision Ribas, duré dos afios y medio porque tuve que empeza desde primer afio
y... y bueno, ese fue el tipo de acceso que tuve a la... a los estudios, en este caso... creo
gue ha mejorado un poco ese aspecto no y creo que esa mejoria ha tenido que ver mucho
con las misiones, de hecho hace dos semanas estuve hablando con unos compafieros de
la Misién Sucre también y... y estuvimos analizando el impacto que ha tenido sobre las

personas con discapacidad Misién Sucre, Mision Ribas, Mision eehh...
Yo si puedo, que es la Robinson

Porque le ha dado ese acceso a la persona al estudio, porque ha llevado el estudio a la
comunidad... ha ido el estudio a la comunidad, bueno y la persona dentro de su
comunidad ha podido estudiar... asi que, pienso que ese ha sido el acceso ¢,como sera?
oye no sé, espero que sea... espero que siga mejorando no, espero que... que... que se
siga innovando en ese aspecto y que las universidades en este caso; como estamos
hablando de la... de de... de la educacién universitaria, volvemos a lo mismo: que sea
mas inclusiva, que le de espacios de participacion... no solamente es dale el cupo por el
uno por ciento, es que puedan participar todos los estudiantes dentro de las distintas

areas de la universidad

18. CALIDAD DE VIDA EN EL FUTURO

Mira no... yo creo que eso... todo el mundo responderia de la misma manera no, yo
quiero que mi calidad de vida sea mejor, dia con dia que mejore eeehhh... para eso, se
necesitaria apoyo del Estado, apoyo de la sociedad, pero también parte de uno eeehhh...
ya va que me fui, eeehhh... por ejemplo en el transporte, hay unas adaptaciones que se le
pueden hacer a lo... a los carros para que una persona inclusive con... con la
discapacidad que yo tengo eehh... maneje y ese es uno de mis grandes suenos, o sea...
yo creo que... que mi calidad de vida mejoraria mucho si yo pudiera tener un carro
adaptado que lo pudiera maneja yo, que yo decidiera oye mira orita quiero ir para la

universidad pero ahorita necesito ir al centro de Caracas, pero resulta que como el Metro
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no esta trabajando entonces no puedo ir hasta alla... ah pero si yo tuviera un carro
adaptado, pudiera ir desde la universidad hasta al... hasta el centro de Caracas, eso
mejoraria la calidad de vida de la persona... que pudiera vivir en una... en una zona
donde no tuviera que utilizar un carro que no sea... que no esté accesible para mi... para
mi discapacidad, eso también mejoraria mucho mi calidad de vida y... y muchas otras
cosas, inclusive en el empleo sabes... que no fuese vista la persona como es vista ahorita
en... en algunos empleos, eso mejoraria también mi ca... mi mi... mi ca... mi calidad de
vida, yo quisiera que fuera asi mi calidad de vida: que mejorara mucho y... y bueno, no
depende solamente de... del Estado y de la sociedad, depende también de... de uno

CoOmo persona.
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Calidad de vida es poder
acceder a todas las areas

Anexo 6. Ejemplo de Arbol de Asociaciéon

donde pueden acceder todas

las personas que no tienen
discapacidad

Yo pienso que eso es calidad
de vida: poder incorporarnos

La persona que no tiene
discapacidad, por asi decirlo,
esteee... su calidad de vida es
mucho mejor porque no pasa
esas vicisitudes que pasa uno,
por ejemplo con el transporte

a la sociedad en igualdad de

condiciones

No tenemos transporte adaptado
para personas con discapacidad

si tuviera un transporte que me
pudiera llevar hasta mi casa
eehh... una rampa, no sé... un
elevador, equis, algo asi eehh...
en realidad mejoraria mucho mi
calidad de vida

Pude estudiar porque llegé la
Mision Ribas a mi comunidad

La calidad de vida de una
persona sin discapacidad es
mucho mayor que la de la
persona con discapacidad

No es algo intrinsico de la
persona, sino de su entorno,
del ambiente, de la sociedad
que les impone esas barreras

a las personas con

Tuve que empezar desde

primer afio

Ese fue el tipo de acceso que
tuve a los estudios

discapacidad

Yo pienso que aqui hay una sola
linea que se dicta en materia de
discapacidad que la dicta el
Presidente; y esa linea
lamentablemente se pierde
cuando llega a los ministerios o
cuando llega a las instituciones
que tienen que velar por las
personas con discapacidad

Esa parte asistencialista
todavia no se ha cambiado

Yo caminé hasta los
diecisiete afos, tuve un
accidente de transito y no sé,

no es mi vida estar en una
silla de rueda

La calidad de vida de una
persona que adquiere su
discapacidad, es muy
diferente a la de la persona
que tiene su discapacidad
congénitamente

Tenemos el uno por ciento de estudiantes con
discapacidad; pero es la calidad de vida de
esos estudiantes con discapacidad, es que
tengan los textos adecuados, es que tengan los
espacios, que tengan rampa, que puedan entrar
a un comedor, que puedan ingresar no sé a una
agrupacion teatral, es que puedas ingresar a
una agrupacion deportiva, es que puedas jugar
futbol si te da la gana de jugar fatbol, es que
puedas nadar en una piscina que sea adaptada
para una persona con discapacidad... asi
sofAaria que fuera la... la sociedad venezolana,
me gqustaria que fuera asi... no la veo asi,

pero... ojala sea asi




