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INFORME FINAL DE INVESTIGACION

1. Resumen técnico

1.1  Descripcion del problema

Durante el rastreo de antecedentes investigativos se evidencié la necesidad de continuar con el
desarrollo del actual estudio nombrado “Vivencias de reconocimiento y compasion de personas
en condicion de discapacidad: transitar la autonomia hacia un estilo de vida independiente”,
puesto que no se demostraron investigaciones que abordaran, de manera articulada, dichos temas;
de las 22 investigaciones encontradas, 10 de ellas se enfocaban en personas con discapacidad
intelectual, dejando de lado la posibilidad de indagar sobre las percepciones de las personas que
presentan las demas tipologias existentes (fisica, mental y sensorial); la mayoria de los estudios
eran desarrollados en Esparfia y algunos pocos en el contexto latinoamericano, y en menor medida
en el colombiano. Las investigaciones, en general, se habian realizado recientemente, quedando
un vacio en la evidencia de los cambios ocurridos en los afios iniciales de la basqueda. Ademas,
que la mayoria de documentos encontrados eran de corte tedrico, donde se analizaban los
cambios conceptuales y normativos del concepto de discapacidad, dejando de lado la praxis de

dicha informacién en la realidad vivida por las personas con discapacidad.

Asi las cosas, para el abordaje de la actual investigacién, era innegable pensar, que todos los
seres humanos, para vivir su historia de vida, en relacién con los demas y con las condiciones que
el entorno le proveia, era necesario que alli surgieran un cumulo de herramientas y condiciones
de juego, que les permitieran ser alguien o algo relevante para la misma sociedad. Pues, de algun
modo los &mbitos de participacion donde se han desvuelto las vidas de dichos seres humanos, les
ha posibilitado la capacidad, segun Acosta-Valencia y Garcés-Montoya (2010) “de sentir, de
expresar, de actuar, de organizarse y de intervenir en pro del logro de sus proyectos, deseos,
suefios, aspiraciones, intereses” (p. 19). Encontrando a través de las distintas vivencias forjadas
con los otros, la reivindicacion de su proyecto personal, social, familiar y laboral, para darle

sentido a lo que percibe como su estilo de vivir.



Por su parte, teniendo en cuenta las vivencias dadas desde las esferas del amor, la ley y el
logro para el alcance del reconocimiento, Axel Honneth (1996) demuestra que el ser humano,
desde que llega a la familia, la cual se convierte en su primer lugar de acogida, hasta que pasa por
los diferentes escenarios como la escuela, la comunidad, el trabajo y los demas espacios sociales,
se encuentra inmerso en unas practicas que van fortaleciendo su caracter afectivo y las
posibilidades de relacionarse con otros mismos seres humanos, donde estos ‘“poseen
reciprocamente el deber de respetarse y tratarse como personas con la misma responsabilidad de
sus actos” (Honneth, 1996, p. 16), basando sus experiencias de reconocimiento en medios

sociales, que confluyan en la valoracion de la misma condicién del otro.

Sin embargo, este reconocimiento no surge por si mismo, sin el hecho de comprender que los
seres humanos transitan por emociones, que influyen en las maneras de actuar, justas y
benevolentes, que inciden en la superacion de la condiciones que le ocurren a los otros,
promoviendo estados de reconocimiento que involucran sus experiencias, como lo menciona
Nussbaum (2008), manifestado que la compasion hace que “el pensamiento atienda a ciertos
hechos humanos y que, de alguna manera, se interese por hacer que la suerte de la persona que
sufre sea todo lo buena que sea posible, siendo todo lo demads igual” (p. 382). Pues, la actuacién
sobre los juicios valorativos, que forman la conciencia de la compasion, permiten entender las

condiciones que promueven el florecimiento de lo humano.

No obstante, todas las circunstancias que se viven como seres humanos, ya sean consideradas
negativas o positivas, van marcando la historia, a partir de vivencias que van entrelazando el
pasado, el presente y el futuro de cada uno, construyendo sus proyecciones en el mundo
contemporaneo. Pero, cuando estas situaciones son atravesadas por la aparicion de una
discapacidad, la interaccion de esa persona en los diferentes escenarios se complejiza, el
reconocimiento se inviabilizaba y la compasion se transforma en subvaloracion de sus mismas
capacidades, de acuerdo a la concepcion ideal de ser humano construido a partir de los discursos

hegemdnicos normalizadores

Pues la discapacidad, no solamente obliga la adaptacion de ese ser humano al contexto, sino
también al entramado de relaciones al que se ha encontrado expuesto, puesto que la discapacidad,



desde una mirada médica, que aun se mantiene, la ubica como problemética exclusivamente
individual, centrada en la persona y con la urgencia de ser asistida, es decir, en estado de total
dependencia, empeorando la participacion de estas personas en los diferentes ambitos, pues para
algunos es imposible el reconocimiento de su humanidad, de acuerdo a que todavia se incurre en
la invalidacion, desde todos los puntos de vida posible, gracias a la mentalidad actual sobre la
naturalizacion de la dependencia y la igualdad entre discapacidad y ayuda eterna.

Dicha situacion, con el paso de los afios, ha mejorado sustancialmente por medio de los
esfuerzos realizados por las mismas personas con discapacidad, para reivindicar sus derechos y
su estatus de sujetos como merecedores de una vida mejor, y como miembros relevantes y
particulares de cada grupo familiar. Situacién que se evidencia en el Informe Mundial de la
Discapacidad, de la Organizacion Mundial de la Salud (2011), el cual “estima que mas de 1000
millones de personas (cerca del 15% de la poblacion mundial) viven con discapacidad” (p. 34).
Ademaés, en Colombia se ha identificado, a partir del Censo hecho por el DANE en el afio 2005,
que durante ese periodo la poblacién constaba de 41.468.384 personas, de las cuales 2.624,898
presentaban algln tipo de discapacidad, lo que equivalia al 6,3%; situacion que, en consecuencia,
ha generado estrategias desde los diferentes &mbitos de participacion, que han permitido su

verdadera inclusion.

Asimismo, desde la vivencia de la investigadora como persona con discapacidad, y el interés
como estudiante de la maestria en Intervenciones Psicosociales, especialista en Familia,
profesional de Trabajo Social, y como empleada de una organizacién que fomenta la inclusién
social y laboral de las personas con discapacidad, hace que la experiencia siga reconociendo un
abordaje asistencialista de la poblacion, continuando con estudios que concluyen que la
discapacidad todavia se padece, ignorando la importancia de empoderar a la sociedad en su
proceso de formacion hacia un estilo de vida independiente. Por ello, dicha investigacion fue el
pretexto para indagar sobre las experiencias de reconocimiento y compasion, vivenciadas en los

diferentes ambitos de participacion, y que son las que favorecen el florecimiento de lo humano

Para dar cuenta de ello, se formula la siguiente pregunta de investigacion: ¢Como han

favorecido las vivencias de reconocimiento y compasion, en ambitos de participacion, el



desarrollo de la autonomia y la configuracion de estilos de vida independiente de personas en
condicion de discapacidad? Ademas, se propone como objetivo general: comprender las
vivencias de reconocimiento y compasion, en diferentes ambitos de participacion, de personas en
condicion de discapacidad, que favorecen la autonomia y la configuracion de un estilo de vida

independiente. Con el proposito de alcanzarlo, se plantean los siguientes objetivos especificos:

- Caracterizar los &mbitos de participacion en los cuales tienen vivencias de reconocimiento
y compasién las personas en condicion de discapacidad participantes.

- Describir las vivencias de reconocimiento y compasion vividas por las personas en
condicion de discapacidad en los &mbitos de participacion.

- Relacionar las vivencias de reconocimiento y compasion con la autonomia y la
configuracién de estilos de vida independiente de las personas en condicion de

discapacidad.

1.2  Ruta conceptual

1.2.1 Concepcidn de discapacidad

Se concibio la discapacidad como la interaccion de deficiencias bioldgicas y barreras en el
entorno, evidenciando la necesidad de abordar la discapacidad, segun la Clasificacion

Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud —CIF- como:

Un conjunto de condiciones, muchas de las cuales son creadas por el
contexto/entorno social. Por lo tanto, el manejo del problema requiere la actuacion
social y es responsabilidad colectiva de la sociedad hacer las modificaciones
ambientales necesarias para la participacion plena de las personas con

discapacidades. (Organizacion Mundial de la Salud, 2001, p. 32).

Ademas, se tuvo en cuenta, como marco de referencia, los desarrollos del modelo de vida
independiente. Se nombra a los participantes de la investigacibn como personas con

discapacidad, debido a que segun lafiez (2009) “el término de uso es “politicamente correcto”,



evitando sustantivar lo adjetivable, de modo que se antepone la persona a su enfermedad y/o
deficiencia” (p. 62). lgualmente, dicha concepcion ha dejado de ver al ser humano desde miradas
asistenciales, al abordarlo como sujeto de derechos y posibilidades de tomar de decisiones, con

respecto a su modo de vida, basada en la independencia.

1.2.2  Ambitos de participacion

Para esta investigacion, se retomd la concepcion de Acosta-Valencia y Garcés-Montoya
(2010), para quienes los ambitos son esferas de actuacion; no se limitan a espacios fisicos, sino
que favorecen la participacién. Son construcciones sociales de los sujetos a partir de las
experiencias vividas en su entorno, que estan atravesados por los sentidos y las significaciones
que estos le atribuyen, a partir de la manera en que se relacionan entre si, de acuerdo a sus
expectativas de vida y a lo que socialmente se le ha permitido conocer, discernir e interactuar.
Por ello, para hablar de &mbitos de participacion, se pensé en un conjunto de practicas donde las

personas, segun Acosta-Valencia y Garcés-Montoya (2010):

En calidad de actores sociales con sus necesidades, experiencias y potencialidades,
ejercen, no solo el derecho a ocuparse de los asuntos de su interés, sino también su
aspiracion y su lucha porque otros actores sociales reconozcan, respeten y
legitimen sus modos particulares de ser, de sentir, de expresar, de actuar, de
organizarse y de intervenir en pro del logro de sus proyectos, deseos, suefios,
aspiraciones, intereses, y en la realizacion de sus proyectos. (p. 19).

El ser humano va interactuando en los diferentes &mbitos desde lo comunitario, lo social, lo
econdémico, lo educativo, lo laboral y lo deportivo, que van configurando y permitiendo la
adquisicion de destrezas subjetivas y generales.

1.2.3 Reconocimiento segun Axel Honneth

El reconocimiento se comprendid, segin Honneth (2006) como “la configuracion de las

condiciones previas intersubjetivas de la capacidad de realizar autdbnomamente los propios



objetivos vitales” (p. 135), que, para el interés de la investigacion, fue en los &mbitos de
participaciéon, donde los sujetos materializaron sus vivencias a la luz del reconocimiento.
Afirmando que este es parte de la interaccion con los otros, dada desde los diferentes ambitos de

participacion, puesto que para Honneth (1996):

La cualidad moral de las relaciones sociales no sélo puede ser medida por medio
de la distribucion justa o equitativa de bienes materiales, sino ademas que nuestra
idea de justicia debe tener relacion sobre todo con los juicios acerca de como y

como qué se reconocen reciprocamente los sujetos. (p. 5).

Lo anterior, se manifestd desde tres esferas del reconocimiento, segin Honneth (1996, como
se citd en Fernandez y Vasco, 2012, p. 468), como lo son el amor, lo juridico y el logro.
Condiciones donde ha imperado la igualdad entre las personas y la necesidad de promover el
amor propio, el acceso a los derechos y la valoracion, entendida desde la aceptacion de sus

condiciones particulares en los diferentes ambitos de participacion.

1.2.4 Compasion en Martha Nussbaum

Para el caso de la investigacion, la compasion fue entendida como “una emocion dolorosa
ocasionada por la conciencia del infortunio inmerecido de otra persona” (Nussbaum, 2008, p.
339), la cual implicé un reconocimiento de lo humano, de la fragilidad y de la vulnerabilidad de
si mismo en el otro, puesto que dota al espectador de la situacion, de una capacidad de juicio

sobre un sufrimiento que considera inmerecido.

En el caso de la compasion es relevante comprender que, segin Nussbaum (2008), esta “hace
que el pensamiento atienda a ciertos hechos humanos y que, de alguna manera, se interese por
hacer que la suerte de la persona que sufre sea todo lo buena que sea posible, siendo todo lo
demas” (p. 382). Al fin y al cabo, el acto compasivo es acompafar de manera justa y necesaria en

la superacion de la condicién desventajosa del otro.



Asimismo, dicha compasion se refleja en situaciones dadas en los diferentes ambitos de
participacién, a través de los juicios valorativos que motivan actos de apoyo y ayuda mutua,

mediante la interaccién con los otros.

1.2.5 Autonomiay configuracion de vida independiente

Para comprender la autonomia, independencia y apoyos, que a su vez motivan la
implementacion del modelo de vida independiente, se parte de Nussbaum (2012), quien afirma
que “las necesidades corporales, incluida la necesidad de asistencia, forman parte tanto de nuestra
racionalidad como de nuestra sociabilidad; es un aspecto de nuestra dignidad, no algo que deba
contrastarse con ella” (p 167). Pues, si bien se cree que la autonomia y la independencia son los
medios por los cuales las personas con discapacidad logran adquirir una vida digna y acorde a sus
situaciones, esto depende del apoyo y acompafiamiento que estos hayan recibido por parte de sus
relaciones representativas y de las circunstancias, tanto negativas como positivas, que hayan
vivenciado en los diferentes ambitos de participacion donde estuvieron y contindan en

interaccion.

El término de autonomia se defini6 segin la CEPAL (2012) como “la capacidad de
desempefiar las funciones relacionadas con la vida diaria, es decir, vivir en la comunidad
recibiendo poca o ninguna ayuda de los demas” (p. 43); lo cual se ha encontrado relacionado con
las consecuencias de un diagndstico médico y la realizacién de las actividades cotidianas como

bafiarse, vestirse y alimentarse.

Ademas, que ha sido mirado, segun lo dice la CEPAL (2012), como “un objetivo dinamico,
cuyo logro se tiene que buscar y reconstruir de manera constante, y no debe ser malentendida
como autosuficiencia, sino percibirse a la luz del respeto en las relaciones del cuidado” (p. 32).
Lo anterior, porque en el logro de dicha autonomia intervienen factores como la presencia de
cuidadores responsables, acciones familiares que fortalecen la confianza para la realizacién de la
actividades de la vida cotidiana, y un sentido corresponsable del cuidado, que si bien no es

invalidar las posibilidades del otro ante su desarrollo, se ha hecho necesario la instauracion de
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una actitud positiva para la aceptacion de la condicion que acompafia al sujeto, en aras de la

incorporacion de nuevas formas de integrarse en su entorno social.

De igual forma, fue importante aclarar que la autonomia se desarrollo a partir, segin la
CEPAL (2012), de “un estado en el que se encuentran las personas que, por razones ligadas a la
falta o la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad de asistencia” (p.
124); y donde ha sido necesario que los sujetos cuenten con el apoyo familiar, orientado a la
comprension de las condiciones particulares de ese otro que asiste y de su concepcion como
sujeto, provisto de limitaciones que resultan méas de estado de salud, que de las barreras mentales

que puedan emanar de su entorno familiar y social.

Por ello, mas alla de las condiciones morales de la autonomia, como dice lafiez (2009) “no es
necesario hacer las cosas por uno mismo para alcanzar una vida independiente. Es decir, se puede
ser muy dependiente en la realizacion de las actividades de la vida diaria y tener pleno control
sobre la vida personal” (p. 67). Lo anterior, en cuanto que la autonomia no esta ligada a la
realizacion de ciertas actividades que pertenecen a la vida en comunidad de cualquier ser

humano.

Si bien, la independencia cuenta con una dimension politica que tiene que ver con la
participacion en sociedad, en la dimensién de lo personal se relaciona, segun la CEPAL (2012),
con la posibilidad de “realizar los planes de vida a través de la toma de decisiones” (p. 124); y
conforme a las necesidades de cada sujeto, con el objetivo de reconocer y valorar los logros
particulares de los sujetos, que no resaltan sus limitaciones como persona con discapacidad, sino

que demuestran la posibilidad de ejecutar acciones valiosas para el florecimiento de lo humano.

Finalmente, para hablar de ambos términos, la ONU (2006) ha manifestado que en las
personas con discapacidad se refuerza “su autonomia e independencia individual, incluida la
libertad de tomar sus propias decisiones” (p. 2), que le aporten a su desarrollo individual, familiar
y social, teniendo en cuenta vivencias de reconocimiento, que valoren la independencia como
como la forma de manifestar, a través de acciones, segun la CEPAL (2012), “la

autodeterminacion y la libertad para decidir por si mismos, seran la base para el ejercicio que
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determine el tipo de ayuda y apoyo de los demas para lograrlo” (p. 32). Puesto que el cuidado
preconcibe al otro, como sujeto de derechos, responsable de sus acciones y coparticipe en las

deliberaciones enfocadas en suproteccion.

Asimismo, la investigacion se apoy6 en el modelo de estilos de vida independiente, explicado
por lafez (2009), quien expresa “que todas las personas, indistintamente cuales sean suS
limitaciones y/o capacidades, tienen el derecho a demandar y obtener su independencia a través
del maximo control sobre sus vidas” (p. 13). Ademas, que se centra la mirada en la realizacion
del proyecto de vida y las elecciones de cada persona con discapacidad, a partir de sus
necesidades basadas en sus vivencias y forjadas a partir de la vinculacién a una familia, a una

escuela, a un entorno laboral y social.

1.3 Disefio metodoldgico

En cuanto al disefio metodoldgico, se eligid investigacion basica, debido a la construccion de
conocimiento que se pretende a través de la interaccion con los participantes con discapacidad, y
con el enfoque cualitativo, ya que el estudio tratd sobre la vida de estos sujetos, las experiencias
que han vivido, las emociones y sus sentimientos, con respecto a las vivencias dadas en los
diferentes &mbitos de participacion, relacionadas con la compasién y el reconcomiendo, teniendo
la hermenéutica como base del enfoque metodoldgico, al permitir la interpretacion de la vida
misma, el conocimiento del ser de los participantes, sin observarlos como objetos de
conocimiento para el proceso investigativo, y contribuyendo a la develacién de los significados
que mostraron los relatos que se generen en las entrevistas a profundidad, a partir de la
apropiacion de la modalidad de historia de vida, la cual promovi6 que las personas narraran, de
manera profunda, las experiencias de vida, en funcion de la interpretacion que éstas le haya dado
a su vida, aprovechando la implementacion del estudio de caso, el cual oriento el estudio de un

fendmeno contemporaneo dentro de su contexto real y su particularidad.

1.3.1 Participantes
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Para la inclusion de los participantes en la investigacion se tuvo en cuenta criterios iniciales de

seleccion, que permitieron la interaccion voluntaria de cuatro personas con discapacidad, en las

diferentes entrevistas realizadas. Dichos criterios fueron los siguientes:

Personas con discapacidad fisica, visual, cognitiva y multiple, comprendiendo esta Gltima
como la presencia en un sujeto discapacidades mentales y fisicas. Ademas, de tener en
cuenta la definicion de los anteriores términos desde la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento.

Informar sobre la presencia de la discapacidad desde su nifiez, ya fuera su causa adquirida
0 de nacimiento.

Presentar una edad cronoldgica estimada entre los 30 y 40 afios de edad, con el fin de
identificar practicas vivenciadas en los diferentes ambitos de participacién a lo largo del
ciclo vital individual, que evidencien acciones de independencia y autonomia de los
participantes.

Representatividad de ambos géneros, con el fin de identificar diferencias propias de los

estilos de vida de cada participante.

Asimismo, se hizo la siguiente caracterizacion por participante, desde variables de analisis

identificadas por lafiez (2009) como:

Demogréficas: edad, sexo, estado civil, habitat, nivel de estudios, tipo de empleo, ingresos
y procedencia de los mismos, unidad de convivencia.

Discapacidad: tipo, grado, origen, momento de aparicion, evolucion, habilidades
funcionales, servicios requeridos para la autonomia fisica.

Entorno: red social, alojamiento, ayudas técnicas, accesibilidad, ocio y tiempo libre.

PCDF 1': mujer de 40 afios de edad, soltera, con vivienda en el barrio Belén Rosales, técnica

en pedagogia infantil del CEMSA, empleada por prestacion de servicios en el municipio de

Medellin y trabajadora independiente (ventas por catalogo), con ingresos que oscilan entre los 3

SMLMV, quien reside con su hermana y la pareja de esta. Presenta discapacidad fisica, con

! persona con discapacidad fisica, primer participante.
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origen desde el nacimiento, con evolucion de varias secuelas, como amputacion de miembro
inferior derecho, con pocos apoyos en la participacion educativa laboral y social, con grados
elevados en la interaccion en comunidad. En cuanto al entorno posee red social activa en
compafieros de trabajo, deportistas del programa INDER Yy clientes de la venta de ropa; cuenta
con silla de ruedas como ayuda técnica, presenta algunas barreras fisicas que restringen su

participacion, y utiliza su ocio y tiempo libre en actividades deportivas.

PCDV 2% hombre de 31 afios de edad, soltero, con vivienda ubicada en el barrio Campo
Valdez, profesional en Planeacion y Desarrollo Local de la Universidad Pascual Bravo, empleado
como provisional en el municipio de Medellin, con ingresos que oscilan entre los 3 SMLMV,
quien reside solo. Presenta discapacidad visual, con origen desde nacimiento y avance de su
condicion en la nifiez, con evolucion de ceguera por ambos 0jos, COn POCos apoyos hecesarios en
la participacion laboral y social, con grados elevados en la interaccion en comunidad. En cuanto
al entorno posee red social activa en compafieros de trabajo, personas con discapacidad dentro y
fuera del pais, familiares y vecinos; cuenta con baston guia como ayuda técnica, presenta algunas
barreras comunicativas (JAWS y Braille) y barreras fisicas que restringen su participacion;
ademas, utiliza su ocio y tiempo libre en actividades como ir a cine, comer, conocer lugares y

viajar.

PCDM 3*: mujer de 36 afios de edad, soltera, con vivienda ubicada en el barrio Santa Lucia,
bachiller y estudiante de Lengua de Sefias Colombiana en ASANSO, desempleada, sin ingresos
econOdmicos, quien reside con su hermana y su mascota. Presenta discapacidad mental y fisica,
con origen desde nacimiento, con evolucién en su interaccion con pares y en control de
movimientos involuntarios de manos y cabeza, con apoyos para la participacion educativa, social
y comunidad. En cuanto al entorno posee red social activa en compafieros del programa INDER,
integrantes del Comité Comunal de Inclusién de la Comuna 12 de la ciudad de Medellin y
familiares de origen; no cuenta con ayuda tecnica, presenta algunas barreras sociales que

restringen su participacion al momento de interactuar con pares, y utiliza su ocio y tiempo libre

2 persona con discapacidad visual, segundo participante.

¥ Persona con discapacidad mdltiple, tercer participante.
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en actividades sociales como comer, conocer lugares y acompafar a su hermana en la realizacion

de asuntos fuera del hogar.

PCDC 4* Hombre de 38 afios de edad, soltero, con vivienda ubicada en el barrio Simén
Bolivar, profesional en Fotografia y bailarin, trabajador independiente (miniteca), sin ingresos
economicos fijos, quien reside con sus padres y sus hermanos, uno de ellos con discapacidad
mental. Presenta discapacidad cognitiva, con origen durante el parto, con apoyos para la
participacion educativa, social y comunidad. En cuanto al entorno posee red social activa en
comparieros del grupo de baile, clientes que solicitan los servicios de la miniteca e integrantes del
Comité Comunal de Inclusion de la Comuna 12 de la ciudad de Medellin y familiares de origen;
no cuenta con ayuda técnica, presenta algunas barreras sociales que restringen su participacion al
momento de interactuar con pares, y utiliza su ocio y tiempo libre en actividades sociales como

bailar, hacer deporte, activar su empleo independiente.

1.3.2 Técnicas de generacion de informacion

Entrevistas

Se tuvo la entrevista a profundidad como técnica de generacidn, registro, organizacion,
analisis e interpretacion de la informacion, puesto que su intencionalidad principal, es “adentrase
en la vida del otro, penetrar y detallar en lo trascendente, descifrar y comprender los gustos, los
miedos, las satisfacciones, las angustias, zozobras y alegrias, significativas y relevantes del
entrevistado” (Robles, 2011, p. 40), permitiendo mejor abstraccion de lo expresado por los
participantes, a través de las vivencias subjetivas, los acontecimientos y valoraciones de su propia
existencia (Charriez, 2012, p. 54).

De igual manera, la entrevista se visualizd, como encuentros orientados hacia la comprension
de las perspectivas que tienen los informantes, con respecto a sus vidas, experiencias o
situaciones, tal como las expresan sus propias palabras (Taylor y Bogdan, 1992, p. 101),

haciendo que dicha técnica fuera la mas apropiada para el estudio, puesto que su interés es claro y

* persona con discapacidad cognitiva, cuarto participante
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conciso; el deseo de la investigadora es ahondar en eventos pasados y actividades presentes de los
involucrados, lo que seria imposible sin la participacion activa de los mismos; ademas, la
celeridad del tiempo apremia la necesidad de conocer la informacion a corto plazo, utilizando el

tiempo de manera eficiente (Taylor y Bogdan, 1992, p. 106).

Por consiguiente, para la utilizacion de la misma se concibid la riqueza del intercambio directo
que existe entre el entrevistador y el entrevistado (Robles, 2011, p. 40), que emana de un modelo
en donde el investigador deja de ser un recolector de informacién, para lograr llegar a participar
de un espacio que se da entre iguales, dejando de lado la limitacion de la entrevista estructurada a
la resolucidon de preguntas y respuestas (Taylor y Bogdan, 1992, p. 101), por lo que dicho proceso
se apoyo en la historia de vida como uno de los tipos de entrevistas a profundidad, apropiandose
de recursos como preguntas descriptivas, relatos solicitados y documentos personales, como lo
menciona Robles (2011).

Escala de apoyos

Se contd con la aplicacion de la Escala de Intensidad de Apoyos, conocida en ingles con las
siglas SIS (Support Intensity Scale), que pretende evidenciar la participacion de las personas con

discapacidad en los diferentes &mbitos, debido a que es:

Una escala multidimensional disefiada para determinar el perfil y la intensidad de
las necesidades de apoyo de un individuo. La SIS fue disefiada para a) evaluar las
necesidades de apoyo, b) determinar la intensidad de los apoyos necesarios, C)
supervisar los progresos y d) evaluar los resultados en adultos con discapacidad

intelectual y discapacidades del desarrollo. (Thompson et al., 2004), p. 35).

Ademas de reconocer los tipos de apoyo, el tiempo necesario que esto requiere y las formas
como el apoyo se da, para que la persona alcance sus objetivos y acceda a sus necedades de

manera particular y compleja.
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Por esta razon, la escala se utilizd6 en tres sentidos: uno, que tiene que ver con las
consideraciones éticas, en cuanto los resultados muestran que las personas entrevistadas tienen la
capacidad de decidir su participacion en la investigacion, de manera voluntaria, con los apoyos

necesarios como el acompafiamiento, en algunos casos, de uno de sus cuidadores.

El segundo sentido de la aplicacion de la escala, tuvo que ver con la construccion de la
caracterizacion de la poblacion, de manera ética, politica y méas aproximada a la comprension de
sus cuerpos diversos, de sus condiciones socio-economicas, de los apoyos requeridos y de su ser

politico.

Finalmente, la escala arrojé informacion sobre los apoyos necesarios para que la participacion
en los diferentes &mbitos, en los cuales se dard cuenta de las vivencias de reconocimiento y
compasion, para la configuracion de estilos de vida independiente y la autonomia, sea posible.
Para la aplicacion de esta escala, se utilizo la entrevista y este momento narrativo, permitiendo

profundizar en las maneras de vivir la autonomia y la independencia.

1.3.3 Consideraciones éticas

La propuesta de investigacion desde sus inicios pretendié el aborde de problematicas
relacionadas con la participacion de las personas con discapacidad, y las formas en las que las
vivencias de reconocimiento y compasién permitian su adquisiciéon de autonomia y la estructura
desde un modelo de vida independiente, donde cada participante fue tenido en cuenta por sus
motivaciones personales, sociales, familiares, educativas, comunitarias y laborales, maximizando
cuestiones morales y éticas que los ubicaron en la condicién de sujetos responsables de si y de su

interaccion en los diferentes ambitos.

Por ello, durante toda la investigaciones se tuvieron consideraciones enmarcadas en la
voluntad, el respeto y la escucha, por esas historias narradas en los diferentes encuentros, que
permitieron el acercamiento a su cotidianidad y a sus formas de enfrentar las circunstancias

personales, experimentadas en cada momento de sus vidas, que contribuyeron al ajuste del rumbo
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de la investigacién, por medio de la profundizacién de nuevos conceptos tedricos y de maneras

distintas de plantear la problematica, de acuerdo a sus narraciones.

En este punto, la investigadora mantuvo su promesa de respetar los derechos de cada
participante y de dignificar las experiencias relativas a la informacion suministrada por cada uno
de ellos, teniendo como principal objetivo la construccién de conocimiento que amplié las

contribuciones a la tematica desarrollada y la resignificacion del concepto de discapacidad.

Por su parte, desde el inicio de cada entrevista realizada durante la investigacion, la
investigadora tuvo como tarea la de informar a cada participante sobre los objetivos generales y
especificos, las categorias conceptuales a abordar y las diferentes técnicas a emplear, dando la
posibilidad de reusarse a dejar de participar de la investigacion y a no contestar cualquier
pregunta que interfiriera con su condicion de sujeto. Ademas de recordar la confidencialidad de la
informacion dada y la utilizacion de la misma desde el anonimato de cada uno de ellos, para la

contricion de analisis y posterior devolucion.

Asimismo, en cada momento de intervencion de los participantes, se cuid6 su condicién como
sujetos y como personas con discapacidad, donde se tuvieron algunos momentos de sensibilidad.
Ademas, constantemente se orient0 el acercamiento a estos desde asuntos relacionados con la
investigacion, sin obviar su integridad personal, su interés por hablar de otros temas de manera

libre, sin ningun tipo de presién u omision por dicha informacion

Por su parte, la investigadora en compafiia de su asesora, proveniente de linea de
investigacion, trataron de manejar un lenguaje que a cada participante, de acuerdo a sus
condiciones familiares, individuales y sociales, le permitiera comprender la informacion inicial
del proyecto y las preguntas realizadas durante el trabajo de campo, que indagaron por asuntos
implicitos en su cotidianidad, como la necesidad de apoyos, la concepcion de la discapacidad y la

comprension de términos como autonomia e independencia

Por ultimo, se adapto el consentimiento informado suministrado por la Universidad Catdlica

Luis Amigo. Este se explicod de manera oral a cada participante, recordando el titulo de la
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investigacion, el objetivo de la misma, los contenidos durante el trabajo de campo y la utilizacién
de la informacion para su posterior anélisis; ademas de indicar la importancia de su participacion

en procesos de formacion relacionados con la inclusion de personas con discapacidad.

1.4 Proceso de analisis

El analisis de la informacién se concibié como un tejido entre los saberes y experiencias
narradas por los participantes, y el proceso de interpretacion de la investigadora, en el cual cobra
relevancia la relacion intersubjetiva, mediada por los objetivos y los marcos de referencia de la
investigacion. Fue importante comprender que esta relacion no invalidaba el proceso de
construccidn de conocimiento, puesto que se concibe que la relacion empatica es importante para
acceder a las experiencias y develar los sentidos que le han acufiado los participantes a estos
acontecimientos. Al decir de Strauss y Corbin (2002), “Tener sensibilidad significa ser capaz de
penetrar y dar significado a los acontecimientos y sucesos que muestran los datos. Significa ver
mas alla de lo obvio para descubrir 1o nuevo” (p. 52). Para dar cuenta del proceso, a continuacion,

se describen los momentos:

1.4.1 Registro, organizacion y analisis de la informacion

Para registrar la informacion generada en las entrevistas en profundidad, se utilizo la
grabacion con consentimiento de los participantes. Este material de audio se transcribio, de tal
manera que se pudiera tener acceso al texto escrito de los datos orales, y con ello ahondar en su
contenido, cada vez que se necesitara volver a su lectura. Es importante nombrar que se guardd
fidelidad a las palabras y expresiones de los participantes, utilizando la palabra sic, para indicar

que es tomada tal cual del relato.

También se utilizo un cuaderno de notas, en el cual se registraron aquellas expresiones,
ocurrencias, primeros analisis de relaciones en las entrevistas y las observaciones que no
pudieron ser captadas por la grabadora, lo cual permitié ampliar el contexto analitico para la

construccion de las categorias emergentes, a través del proceso de analisis inductivo.
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1.4.2 Anadlisis: construccion de categorias y sentidos

El anélisis de la informacion generada, se realizd con base en las propuestas de Coffey y
Atkinson (2003) y de Strauss y Corbin (2002), de manera que la codificacion y categorizacion de
los datos, pudiese trascender la descripcidn para la construccion de sentidos mas profundos sobre
las vivencias de las personas en condicion de discapacidad.

En este proceso, la utilizacion de analisis de contenido, como herramienta metodoldgica
secundaria (Ruiz, 2006), fue necesario para organizar la informacion transcrita y profundizar en
las expresiones mas recurrentes de los participantes. Las primeras lecturas de las transcripciones,
permitieron construir codigos que fueron el primer insumo para el proceso de construccién de
sentidos, que se valido a través de la triangulacion, en dos sentidos. En un primer momento, se
presentaron las interpretaciones construidas a los participantes, quienes validaron lo construido a

partir de sus relatos. Este momento se nombr6 como triangulacion con la fuente primaria.

En un segundo momento, se realiz6 una contrastacion (Martinez, 2004) documental con los
antecedentes construidos y los referentes tedricos, y un intercambio con investigadores de la
Linea de Investigacion Problemaéticas Psicosociales Contemporaneas, de la Universidad Catolica

Luis Amigo. Este momento se nombrd como triangulacion con fuentes secundarias.

A partir de estas triangulaciones, se construyeron las categorias finales, que se constituyen en
los hallazgos de la investigacion:

- Ambitos que favorecen la participacion.
- Précticas de reconocimiento y compasion vividas en estos &mbitos de participacion.
- Experiencias de reconocimiento y compasion vividas por los participantes, que favorecen

la independencia y la autonomia.

Es importante mencionar que se utilizaron herramientas tecnoldgicas como ayudas para la
organizacion de la informacion: el AtlasTi y las matrices analiticas construidas por la

investigadora y su tutora.
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Principales hallazgos

Como resultado del proceso de analisis de la informacion generada, se presenta aqui la sintesis

de los principales hallazgos, que se amplian en los articulos derivados de esta investigacion.

Los ambitos de participacion social, familiar, laboral, educativo y deportivo, son
considerados por los participantes como los diferentes niveles de socializacién donde
surgen las interacciones con los otros y se potencia el florecimiento de lo humano, en
palabras de Nussbaum (2012), en condiciones minimas de acompafiamiento familiar,

social, comunitario e institucional.

El &mbito familiar es percibido como el principal nivel de participacion, donde se gesta la
interaccion entre los participantes y sus familiares, como abuelos, tios, hermanos, padres
y primos de las entrevistados, y se viven experiencias que marcan significativamente el
paso por los demas ambitos, ya sea por situaciones negativas que dificultaron la crianza
de los adultos entrevistados, o por situaciones positivas que motivaron la construccién de

sus proyectos de vida.

Las personas con discapacidad entrevistadas, relacionaban la compasion y el
reconocimiento con la necesidad de sentir amor, confianza, apoyo y acompafiamiento, ya
fuera de sus familiares o de las diferentes personas significativas para el logro de sus
objetivos. Ademas, de sentirse generadores de actos compasivos, los cuales reforzaban

actitudes benevolentes y condiciones positivas en la concepcion como sujeto.

La adquisicion de la discapacidad a temprana edad en los participantes y la participacion
de la familia en el proceso de adaptacién a la misma, generd en algunos, mas que en otros,
posibilidades en su adultez de pagar sus cuentas, finalizar sus estudios profesionales,

encontrarse laborando, participar comunitariamente y vivir solos.

Las personas entrevistadas evidenciaron en sus relaciones cercanas concepciones

positivas de la discapacidad, que valoraron como actos compasivos a la hora de sentir que
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estas personas entendian la discapacidad, evitando las burlas con respecto a alguna
dificultad, dada por su condicion de salud, y estimulando la toma de decisiones de cada

uno, con respecto a sus necesidades.

Desde los relatos iniciales los participantes configuraron su condicién de sujetos a través
de su participacion en los diferentes &mbitos, por medio del acceso a derechos como al
trabajo, al estudio y a la recreacion, pues “el objetivo normativo parece no ser ya la
eliminacion de la desigualdad, sino prevencion de la humillacion y el menosprecio”
(Honneth, 2009, p. 10).

Aunque los participantes reconocen las limitaciones generadas por sus diagndsticos
médicos y la importancia de contar con apoyos dados por sus limitaciones particulares,
refuerzan la idea de que existen algunos apoyos que todos los ciudadanos requerimos para

la participacion en determinado contexto.

Consideraciones finales

Con los hallazgos encontrados en la ejecucion de la investigacion anterior, se puede decir:

La participacién de las personas con discapacidad en &mbitos que aln carecen de
condiciones Optimas para su interaccion, promueven la construccion de una concepcién
de si mismo, que le permite estar igualdad de condiciones, por medio de tratos justos,

benevolentes y significativos.

Las préacticas de reconocimiento vividas en los diferentes ambitos de participacion, y
analizadas a la luz de la teoria de Axel Honneth, se convierten en elementos
determinantes para su participacion como sujetos de derechos y deberes, ante los demas, y
como corresponsables en el desarrollo del amor propio, el beneficio mutuo, la valoracién
social y de la autorrealizacion, de acuerdo a sus exigencias, necesidades y formas de

incluirse socialmente.
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Las préacticas de compasion, vividas en los ambitos de participacion, a traves de los
juicios valorativos propuestos por Martha Nussbaum y las esferas de reconocimiento, no
surgen del mismo sujeto como hecho natural, sino que aparecen de la interaccion con los
otros, que son los que posibilitan o no las condiciones de igualdad que refuerzan la idea
de sujetos libres de cadenas estigmatizantes, y con capacidades para aportarle a la

sociedad.

Las vivencias de reconocimiento experimentadas en adultos con discapacidad en el
ambito familiar, favorecieron la autonomia y la construccion de una vida independiente, a
través de la adquisicion de herramientas para la realizacion de las actividades de la vida

cotidiana y la toma de decisiones.

La concepcion positiva de la discapacidad, experimentada como acto compasivo en los
diferentes ambitos de participacion, permite en las personas con discapacidad mayores
niveles de independencia y autonomia, que favorecen el florecimiento de su humanidad,
transformando su experiencia de vida, en asuntos positivos que dignifican su quehacer
como persona, mas alla de las nociones prevalentes que contintan lacerando, callando e

invalidando su participacion en la sociedad.

La participacion activa de las personas con discapacidad en los diferentes ambitos, genera
la necesidad de proveer condiciones necesarias para el verdadero acceso a los derechos,
que son considerados la via por la que se establecen niveles de interaccion, de

participacion, de independencia y autonomia, en igualdad de condiciones.

Si bien la condicién de discapacidad continGa en un estatus que limita el acceso a una
vida independiente, es necesario que las personas con discapacidad cuenten con apoyos
acordes a sus condiciones particulares, los cuales potencien sus capacidades, disminuyan
la brecha social que existe con los demés sujetos con y sin discapacidad, y eliminen las
concepciones que ubican en el mismo plano la presencia de una discapacidad con estados

de dependencia, ayuda eterna e incapacidad.
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4. Productos generados

El proceso de investigacion, permitié la escritura de dos articulos que se encuentran en

revision para envio a revistas indexadas, segun criterio de la tutora:

Articulo 1: Vivencias de reconocimiento y compasion de personas en condicion de
discapacidad.

Articulo 2: Del reconocimiento y la compasidn hacia el florecimiento y la participacion.
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