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Resumen
En la presente investigacion se estudian las caracteristicas de la autodeterminacion en
mujeres adultas con sindrome de Down, desde una propuesta metodoldgica biogréafica. Se
utilizaron la entrevista individual semi-estructurada, la autobiografia razonada y la
observacion como técnicas para la construccion de las historias de vida, las participantes
fueron dos mujeres de 23 y 50 afios con sindrome de Down. Los hallazgos obtenidos se
analizaron bajo los cuatro componentes del modelo funcional de autodeterminacion:
autonomia, autorregulacion, creencias de control y eficacia, y autoconocimiento
(Wehmeyer & Mithaug, 2006). El desenvolvimiento autodeterminado de las mujeres con
sindrome de Down implica la movilizacion de apoyos personales mediados que estimulan
las diferentes areas del desarrollo integral de la persona. EI acompafiamiento de
profesionales y servicios desde la etapa infantil inciden en la mejora de su calidad de vida.
Se encontrd que, durante su ciclo vital, las mujeres con sindrome de Down experimentan
diferentes problematicas en las esferas de lo familiar, escolar, laboral y social, y durante
estos procesos la toma de decisiones se encuentra bajo el escrutinio de terceras personas, y
se encuentra que la autodeterminacién esta mediada por el desarrollo personal, el contexto

familiar y los factores sociales.

Palabras clave: Autodeterminacion, discapacidad intelectual, sindrome de Down,
autonomia, entrevista.

Abstrac
The characteristics of self-determination in adult women with Down syndrome are studied,
from a biographical methodological proposal. A semi-structured individual interview, a

reasoned autobiography and observation were used as techniques for construction of life



stories, the participants were two women than 23 and 50 years old with Down syndrome.
The findings were analyzed under the four components of the functional self-determination
model: autonomy, self-regulation, control and efficacy beliefs, and self-knowledge
(Wehmeyer & Mithaug, 2006). The self-determined development of women with Down
syndrome implies the mobilization of mediated personal supports that stimulate the
different areas of the integral development of the person. The support of professionals and
services from the childhood affect the improvement of their quality of life. It was found
that, during the life cycle of women with Down syndrome, they experience different
problems in the family, school, work and social spheres, and during these processes
decision-making is under the scrutiny of third parties, and is finds that self-determination is
mediated by personal development, family context and social factors.

Key Word: Self-determined, intellectual disability, Down syndrome, autonomy, interview.



Introduccion

En los Gltimos afios se ha hecho patente la preocupacion por el aumento en la
esperanza de vida de la poblacion, incluyendo a quienes presentan sindrome de Down. Este
fendmeno ha llamado la atencion de los profesionales enfocados al estudio de la
discapacidad desde distintas disciplinas y areas. La intervencion psicosocial y pedagdgica
ha buscado promover una mejor transicion a la vida adulta de la poblacion con
discapacidad intelectual, que les permita tomar las riendas de su propia vida.

La autodeterminacion representa la capacidad que tienen las personas para tomar
sus propias decisiones y ejercer su independencia, establecida como un proceso a lo largo
de su vida. A nivel internacional existe consenso en la idea de que el desarrollo de la
autodeterminacion debe iniciarse en edades tempranas (Peralta & Arellano, 2014) como
una estrategia fundamental para promover la autonomia y mejorar la vida de esta poblacion.

En razén de que en México no se cuenta con un marco de referencia respecto a la
transicion a la vida adulta de la poblacidn con sindrome de Down, el presente trabajo tiene
como proposito caracterizar los rasgos asociados a la autodeterminacién de dos mujeres con
sindrome de Down mayores de 18 afios, a través de su trayectoria de vida, que permita
identificar, desde su vida cotidiana y en los diferentes contextos, aquellos elementos que
han influido o no el en desarrollo de comportamientos autodeterminados.

El proceso para estudiar la autodeterminacion en mujeres adultas con sindrome de
Down conlleva cierta complejidad, debido a las caracteristicas propias del sindrome y que
en algunas personas pueden ser mas severas que en otras, las diferencias socio-culturales y
familiares en las que crece la persona, y la variedad de servicios que se ofrecen para esta

poblacion en su lugar de origen.



La caracterizacién de la autodeterminacion en mujeres adultas con sindrome de
Down brindara un mejor entendimiento para el quehacer de los profesionales del area de la
psicologia y de la educacion especial, tanto en su intervencién directa como en la
orientacion a las familias y a los docentes de educacion basica. Es inminente pensar en la
necesidad de integrar la autodeterminacion como un proposito fundamental en la formacion
de la poblacién con discapacidad intelectual.

El contenido de este documento se encuentra organizado en cuatro capitulos, la
discusion y las conclusiones. En el primer capitulo se exponen los antecedentes del estudio
de la autodeterminacion, haciendo una breve descripcion de los principales modelos
teodricos de la autodeterminacion, considerando que el modelo funcional resulta el mas
adecuado para la investigacion con la poblacion con sindrome de Down. Este primer
capitulo termina explicando la relacion en el estudio de la autodeterminacién y la
discapacidad.

En el segundo capitulo se abordan los diferentes modelos de la discapacidad, con el
proposito de mostrar la evolucion en la conceptualizacion y atencion hacia las personas la
discapacidad, hasta llegar al concepto actual; se continta con la definicion de discapacidad
intelectual, situando al sindrome de Down y sus caracteristicas, y se finaliza con el
establecimiento de la relacion del estado del arte con la autodeterminacion.

En el capitulo tres se explica la perspectiva metodoldgica, se describen la entrevista
semi-estructurada y la autobiografia razonada, técnicas que fueron utilizadas para la
recoleccion de la informacidn, y el proceso de aplicacion. En este mismo apartado se
refieren a las participantes y algunas de sus caracteristicas, asi como las limitaciones del

estudio y las consideraciones éticas que acompariaron la investigacion.



Al llegar al capitulo cuatro, el mas amplio de todos, se presentan las trayectorias de
vida de las participantes. haciendo uso de sus principales testimonios. Después se muestra
la autobiografia razonada y se describen los respectivos puntos pivotales identificados, asi
como el hilo conductor. En este capitulo de hallazgos también se incluye la caracterizacion
de la autodeterminacién en cuatro componentes de acuerdo con el referente tedrico: 1)
Autonomia, 2) Metas, decisiones y forma de solucionar problemas: autorregulacién, 3)
percepcidn de si mismay 4) Plan de vida.

Por ultimo, se presenta la discusion, se dialoga hasta donde ha sido posible
responder a las preguntas de investigacion y el cumplimiento de los objetivos de
investigacion. Asimismo, se encuentran las conclusiones y algunas implicaciones para los
profesionales de la psicologia y la educacién especial, asi como para la operatividad de los

servicios que atienden poblacion con sindrome de Down.



Capitulo 1. Autodeterminacion y su Aproximacion Tedrica
Este primer capitulo se inicia con una breve descripcion de los antecedentes del
estudio de la autodeterminacion y las principales posturas tedricas, sefialando el modelo
bajo el cual se desarrolla el estudio. Para finalizar, se pretende tender un puente entre el
estudio de la autodeterminacion y poblacion con discapacidad intelectual, que nos permita
tener un horizonte mas definido de la propuesta de estudio con mujeres adultas con

sindrome de Down.

1.1 Antecedentes del Estudio de la Autodeterminacién

El uso del término autodeterminacion méas antiguo que se ha identificado es de John
Lucke (1683, como se citd en Wehmeyer et al., 2004), quien propuso, con base en la
discusion filosofica del determinismo, que el comportamiento humano es el efecto del
pensamiento humano, el libre albedrio y la voluntad: “los humanos son libres de actuar
(autodeterminados) incluso si los comportamientos son en realidad causados por la
sensacion y la reflexion (pensamiento)” (p. 341).

Es en la década de los setenta del siglo XX cuando se impulsa el estudio de la
autodeterminacion en el campo de la discapacidad. Una de las posturas tedricas en el
estudio de la autodeterminacion es la relacionada con la defensa de los derechos de las
personas con discapacidad, como lo expresa Nirje (1970, como se cito en Wehmeyer et al.,
2004), quien considera que la autodeterminacion es un modelo de cambio en los sistemas
de atencion a la poblacion con discapacidad intelectual, postura que establece los cimientos

para el inicio del movimiento de vida independiente como una fuerza en lo politicoy en lo



social, que proporciona evidencia de que las personas con discapacidad intelectual pueden
y deben vivir en sus comunidades.

Bengt Nirje (1972), en el capitulo titulado The right self-determination, discutio la
base de los derechos humanos para apoyar a las personas con discapacidad intelectual.
Como él mismo lo nombra es un paso historico hacia la autodeterminacion y argumenta que
cualquier persona tiene derecho a hacer elecciones, a tener aspiraciones y a tomar
decisiones; asi como que se debe favorecer, por parte de la sociedad, la afirmacion de las
personas con discapacidad intelectual, creando las condiciones necesarias para que logren
una participacion activamente en sus propias vidas.

Otra de las posturas emerge desde la psicologia, Deci y Ryan (2008) consideran que
la autodeterminacion surge como una construccion motivacional, que implica cuestiones
relacionadas al desarrollo de la personalidad, las metas y las aspiraciones.

Otros autores reconocen, desde esta perspectiva psicologica, que la conducta
autodeterminada tiene un caracter multifactorial (Arellano & Peralta, 2013; Rojas, 2004;
Vega, Gomez, Ferndndez & Badia., 2013; Wehmeyer, 2006), constituida por factores
internos como las habilidades, las competencias y las capacidades individuales; y por
factores externos o ambientales como la provision de apoyos y la disponibilidad de
oportunidades en su entorno.

Se puede identificar que el estudio de la autodeterminacién tiene sus origenes en la
filosofia, que posteriormente ha sido abordada desde la psicologia, en sus ramas del estudio
de la conducta humana y la psicoeducacion. Con el devenir del tiempo y las diferentes
corrientes que han abordado el constructo de autodeterminacion no se ha apartado de su

origen en lo que respecta a su aplicacion en la discapacidad, incluso se ha fortalecido con el



modelo social de la discapacidad y la reciente convencion que busca el respeto a los

derechos de las personas con esta condicion.

1.2 Modelos Teodricos de la Autodeterminacion

En la actualidad, los expertos identifican cuatro perspectivas en la forma de
interpretar la autodeterminacién: una, sociopolitica, o relacionada con los derechos civiles y
posteriormente con los movimientos de vida independiente; dos, ecoldgica, enfoque que
desarrollan Brian Abery y Roger Stancliffe en su modelo ecoldgico tripartito (2003); tres,
psicoldgica, donde Deci y colegas conciben la autodeterminacién como una construccion
motivacional, y alrededor de esta postura desarrollan la teoria de la autodeterminacion con
el estudio de la conducta humana como “causada”; y cuatro, psicoeducativa, el enfoque del
modelo funcional propuesto por Michael Wehmeyer (1997; 2004), quien ha orientado su
trabajo en poblacion con discapacidad intelectual.

Se identifican diferencias en la conceptualizacion del constructo en cada uno de
estos enfoques, pero también existen caracteristicas comunes asociadas a la
autodeterminacion en ellos (ver Tabla 1). Se reconoce que todas las personas tienen
potencial para ser autodeterminadas (Peralta & Gonzélez, 2009), incluidas aquellas con
discapacidad multiple o severa. Sin olvidar que el funcionamiento intelectual y su deterioro

natural por vejez pueden afectar la autodeterminacion (Wehmeyer & Field, 2007).



Tabla 1.

Sintesis de las concepciones de los modelos tedricos de autodeterminacion mas relevantes.

Modelo de
autodeterminacion de
S. Fieldy A.
Hoffman (Field,
Martin, Miller, Ward
& Wehmeyer, 1998;
Field & Hoffman,
1996).

Modelo ecolégico
tripartito de B. Abery
y R. Stancliffe
(Abery & Stancliffe,
2003a, 2003b;
Stancliffe & Abery,
2003).

Teoria de la
autodeterminacion

Deci y colegas, 1985;
2000.

Modelo funcional
de Michael
Wehmeyer (1999,
2004, 20009;
Wehmeyer et al.,
2011).

Concepto

Caracteristicas
esenciales

Componentes

Habilidad para definir
y alcanzar metas
fundadas en el
conocimiento y en la
valoracién de si
mismo.

Cuando, basandose
en el conocimiento y
la valoracion de si
mismo, se elabora 'y
regula un plan de
accion dirigido a unas
metas.

a) Conocimiento de si
mismo y del entorno;
b) Valoracion de si
mismo;

¢) Planificacion;

d) Accion;

e) Resultados y
aprendizaje.

Proceso complejo que
tiene como meta
altima lograr el
control personal que
el sujeto desea en
aquellas areas de su
vida que percibe
como importantes.

Cuando ejerce control
sobre aquellas areas
importantes de su
vida o cede
voluntariamente el
control de ciertas
decisiones a personas
de confianza.

a) Grado de control
ejercido;

b) Grado de control
deseado;

¢) Importancia
atribuida a las areas
en las que ejerce el
control.

Capacidad de elegiry
gue esas elecciones
sean los
determinantes de las
propias acciones.

Se crea a través de
interacciones sociales
del individuo dentro
de su entorno.
Necesidad de cumplir
con las distintas
necesidades
psicoldgicas.

Motivacion intrinseca
Motivacién
extrinseca.

Acciones volitivas
que capacitan a la
persona para actuar
como el agente
causal primario de
la propia viday
para mantener o
mejorar su calidad
de vida.

Cuando actla de
modo auténomo y
autorregulado,
inicia acciones y
responde a los
acontecimientos
con un sentido de
control y
competencia
personal, actla
seglin un
conocimiento
razonable de si
mismo.

a) Autonomia;

b) Autorregulacion;
c) Creencias de
control y eficacia;
d) Autoconciencia y
autoconocimiento.

Nota. Adaptado de Peralta y Arellano, (2014). La autodeterminacién de las personas con discapacidad
intelectual: situacion actual en Espafia. CES Psicologia, 7(2), 59-77.

Estos modelos convergen en que el logro de la autodeterminacién no se desarrolla

en la misma forma ni en el mismo nivel para todas las personas. En las personas con
discapacidad intelectual depende en gran medida de la compensacion de sus limitaciones

mediante el establecimiento de los apoyos contextuales pertinentes (Peralta & Gonzélez,
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2009; Peralta & Arellano, 2014). Conciben la autodeterminacion como un proceso que dura
toda la vida, pero resaltan la importancia durante el proceso de transicion a la vida adulta.

En los diferentes modelos de autodeterminacion, Arce, Jaramillo y Villavicencio (2017)
identifican cuatro dimensiones esenciales:

e Autonomia: la persona procede acorde a sus propias preferencias, intereses,
creencias personales, valores y habilidades de forma independiente (Gémez-Vela,
Verdugo, Gonzalez, Badia & Wehmeyer, 2012).

e Autorregulacion: la persona explora su entorno y las posibles respuestas en la toma
de decisiones (Wehmeyer & Field, 2007; Wehmeyer & Litlle, 2013).

e Creencias de control y eficacia: la persona actua frente a los hechos con dominio

cognitivo, personal y motivacional.

e Autoconciencia y autoconocimiento: la persona responde con conocimiento de si
mismo, de sus potencialidades y limitaciones. La diferencia de respuestas esta
determinada por la edad, la oportunidad, la capacidad y el contexto (Wehmeyer,
1999; Wehmeyer et al., 2011).

El modelo ecoldgico de autodeterminacion de Abery y sus colegas (Abery &
Stancliffe, 1996) definen la construccion de la autodeterminacion como un proceso
complejo, cuyo objetivo final es alcanzar el nivel de control personal que un individuo
desea dentro de las areas de su vida y a las cuales percibe como importantes. EI modelo
ecologico concibe a la autodeterminacion como impulsada por la motivacion intrinseca
como el determinante primario de sus pensamientos, sentimientos y comportamientos.

Implica que la persona determine en qué contextos y en qué medida cada uno de
estos comportamientos y/o actitudes se manifestara la autodeterminacion. En consecuencia,
es el producto tanto de la persona como del medio ambiente. La persona emplea las
habilidades, el conocimiento y las creencias a su disposicion para actuar sobre el medio

ambiente con el objetivo de obtener el valor y los resultados deseados.
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Recientemente, las autoras polacas Gtodkowska y Gosk (2018), como resultado de
varios afios de investigacion, publican un constructo tedrico llamado “autoria de sus propias
vidas en personas con discapacidades” (AOL-PwD por sus siglas en inglés). Su proposito
fue presentar una base tedrica e identificar contextos de significado para el concepto. Las
autoras parten de una interpretacion renovada de la idea de normalizacion, la cual crea para
las personas con discapacidad una oportunidad de pertenencia incondicional a la sociedad,
asi mismo identifican que es una herramienta eficiente para el desarrollo de la identidad
personal y social, y que se encuentra libre de estigma (Glodkowska, 2015).

Los analisis que realizaron les han permitido definir la AOL-PwD como un
constructo multidimensional que identifica sus experiencias subjetivas, su bienestar, su
independencia, su rendimiento satisfactorio de tareas de desarrollo y el uso eficiente del
apoyo social (Glodkowska, 2015). Lograr un sentido de independencia, la capacidad de
tomar decisiones, asi como desarrollarse uno mismo como persona, estan directamente
relacionados con cambios importantes en la personalidad que desencadenan la
intencionalidad y la agencia, ambas cualidades de autoria de la propia vida (Glodkowska &
Gosk, 2018).

La construccion teorica de la AOL-PwD incluye cinco aspectos junto con la
explicacion de sus contextos de significado. Autorear la propia vida significa: 1) tener un
sentido de subjetividad; 2) tener una sensacion de bienestar; 3) ser independiente; 4)
realizar tareas de desarrollo con satisfaccion; y 5) saber utilizar el apoyo social
(Glodkowska & Gosk, 2018). Por tanto, el enfoque de AOLPwD es un punto de vista
integral de evaluacion y rehabilitacion que:

(1) destaca el potencial ante todo y no los déficits; (2) permite una

evaluacion multifacética del funcionamiento de una persona en lugar de una
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evaluacion fragmentaria; (3) sondeos en contextos complejos y conexiones

entre varios determinantes; (4) proporciona una base para disefiar un

modelo de investigacion integral;(5) explora la vida real de una persona

como la percibe subjetivamente; (6) crea una oportunidad justificada para

que las personas con discapacidades participen en la investigacion como

socios de investigacion iguales; y (7) proporciona recomendaciones

importantes para disefiar sistemas de apoyo y programas de rehabilitacion.

(Gtodkowska & Gosk, 2018, p.122)

Encontramos que en el constructo de autoria de la propia vida se consideran
elementos de gran valia para la investigacion y el trabajo con personas con discapacidad
libre de estigma, que construye la autodeterminacion desde una perspectiva distinta,
haciendo énfasis en el potencial humano y la capacidad de agencia, en relacion con los
apoyos que se generan en los diferentes contextos para convertirse en autor de su propia
vida.

Como se ha sefialado, la autodeterminacion es abordada desde diferentes modelos
tedricos. En este estudio se toma como referente el modelo funcional de la
autodeterminacion de Wehmeyer (Wehmeyer, Kelchner & Richards, 1996), que ademas de
ser el més utilizado en poblacion con discapacidad intelectual (Cho & Seo, 2019), se
observan en él elementos que permiten caracterizar y describir el comportamiento
autodeterminado en dicha poblacion.

En el desarrollo de este estudio se entiende que el comportamiento autodeterminado
se refiere a "acciones volitivas que le permiten a uno actuar como el principal agente causal
en la vida de cada persona y para mantener o mejorar la propia calidad de vida"

(Wehmeyer, 2006).
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Siguiendo a Vicente, Verdugo, Gomez, Fernandez y Guillén (2015), este modelo

operativiza el constructo a travées de cuatro caracteristicas que se pueden observar en el

comportamiento autodeterminado: la autonomia, la autorregulacion, las creencias de

control/eficacia y el autoconocimiento.

El comportamiento auténomo se refiere a un individuo que funciona de manera
independiente en los distintos contextos en los que se desenvuelve y que actda con
base en el conocimiento de sus capacidades y de sus propias preferencias.

La autorregulacion implica el uso de un conjunto complejo de estrategias de
autogestion personal (autosupervision, autoinstrucciones, autoevaluacion y
autoesfuerzo), asi como el uso de estrategias de establecimiento de metas, solucion
de problemas, aprendizaje observacional y toma de decisiones en el dia a dia.

Las creencias de control y eficacia hacen referencia a conceptos relacionados con el
locus de control, la autoeficacia o la autoestima de la persona.

El autoconocimiento implica tener en cuenta la importancia que tiene que la persona
se conozca a si mismo y conozca qué desea en su vida para poder ser
autodeterminado.

Estas cuatro caracteristicas, surgen y se forman desde el aprendizaje y desarrollo de

un conjunto de componentes indispensables que se encuentran interrelacionados y que

ademas se adquieren en la interaccion de la persona con su entorno (ver Figura 1). La

conducta autodeterminada constituye un proceso complejo que requiere de caracteristicas

individuales, como habilidades, actitudes y conocimientos; asi como de ambientes

favorecedores que le permitan a la persona poner en marcha dichas competencias y otras

nuevas (Vicente et al., 2015).
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Figura 1

Modelo Funcional de Autodeterminacion

Desarrollo Medio ambiente

1 |

Oportunidad

Aprendizaje —| Capacidad +—— Experiencia

Autonomia | Autorregulacion

Empoderamiento|Autorrealizacion

/1 N
i—< — Autodeterminacion relativa — >—|
V

N

Nota. Modelo Funcional de Autodeterminacion. En Wehmeyer y Mithaug, (2006). Self-

determination, Causal Agency, and Mental Retardation.

Este modelo ha sido validado empiricamente (Shogren et al., 2008; Wehmeyer,
1996), operacionalizado desde una evaluacion vinculada a la teoria (Wehmeyer, 1996); ha
servido para el desarrollo de la intervencion del Modelo de Aprendizaje Autodeterminado
de instruccién y esfuerzos relacionados (Wehmeyer, Palmer, Agran, Mithaug & Martin,
2000); y ha proporcionado impulso para una variedad de actividades de investigacion
(Wehmeyer & Fiel, 2007). EI modelo funcional conceptualiza la autodeterminacion dentro
de un entorno personal como marco de interaccidn, por lo que es relevante para el enfoque

socio-ecoldgico que proponen los autores.
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Desde esta perspectiva se reconoce gue la persona en lo individual cuenta con
determinadas capacidades, producto del desarrollo y del aprendizaje, es el medio y/o
contexto en el que se encuentre la persona el que genera la experiencia y los apoyos para el
logro de la autodeterminacion. El resultado de la interaccién entre lo personal y el contexto
da como resultado la autodeterminacion relativa.

En este apartado se han descrito los modelos que se han enfocado en explicar la
autodeterminacion como un proceso que le permite a la persona desarrollar habilidades para
el logro de metas especificas en su vida. Es importante enfatizar que, para esta
investigacion, se retoma el modelo funcional propuesto por Michel Wehmeyer, que ha
constituido una base para el desarrollo de investigaciones no solo en nifios y adolescentes,

sino también con adultos, poblacion foco del presente estudio.

1.3 Autodeterminacion y Discapacidad

El campo de la autodeterminacién ha evolucionado hacia un enfoque de atencion
que pone énfasis en la necesidad de promover la adquisicion y el desarrollo de
competencias y habilidades en las personas con y sin discapacidad, que les permitan un
mayor protagonismo en sus vidas.

El paradigma en la atencion de las personas con discapacidad intelectual ha
cambiado significativamente. Actualmente se consideran dos aspectos a los cuales se les
atribuye dicho cambio (Peralta & Gonzélez-Torres, 2009; Vega et al., 2018): el primero
esta relacionado con el modelo socioecolégico de la discapacidad propuesto por la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en 2001, el cual proporciona una descripcion de

situaciones relacionadas con el funcionamiento humano, reconoce que existen factores
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organicos y sociales que causan limitaciones en el funcionamiento de las personas, que
pueden reflejarse en la falta de habilidad o en la restriccion tanto en el funcionamiento
personal como en el desempefio de los roles y las tareas esperadas para una persona que se
encuentra inmersa en un determinado contexto.

El segundo aspecto responde a la actual definicién de la discapacidad intelectual,
propuesta por la American Association of Intellectual and Developmental Desabilities
(AAIDD) que considera la discapacidad intelectual como un constructo sociocontextual y
resalta el papel de los apoyos para el mejoramiento del funcionamiento humano (Schalock,
Borthwick-Duffy, Bradley & Buntix, 2010/2011). Dicho cambio ha permitido comprender
de una forma distinta la condicion en que viven las personas con discapacidad intelectual,
poniendo énfasis en el rol que tienen los apoyos, al tiempo de ir modificando la perspectiva
que socialmente se tiene sobre ellas.

La discapacidad intelectual se identifica como la manifestacion de limitaciones en el
funcionamiento de las personas al interactuar en un contexto social determinado. Verdugo y
Shalock (2010) puntualizan la importancia del modelo socioecoldgico para facilitar la
comprensién de la discapacidad intelectual y la explican en términos de:

a) expresion de limitaciones en el funcionamiento individual dentro de un contexto

social; b) vision de las personas con discapacidad intelectual con un origen en

factores organicos y/o sociales; y c) entendimiento que estos factores organicos y

sociales causan limitaciones funcionales que reflejan una falta de habilidad o

restringen tanto en funcionamiento personal como en el desempefio de rolesy

tareas esperadas para una persona en un ambiente social. (p. 10)
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Este modelo se aleja de la perspectiva del déficit o la patologia que tradicionalmente
se centraba en la persona, situando el énfasis en los desajustes que pueden existir entre las
capacidades de la persona y las exigencias o limitantes que el contexto genera, dando pie a
la importancia de los apoyos individuales para mejorar el funcionamiento. Se produce un
énfasis en la busqueda de estrategias para mejorar la vida de las personas con discapacidad
intelectual y visibiliza la importancia de los recursos y apoyos en todos los contextos para
un mejor desarrollo de esta poblacién, haciendo énfasis en su derecho a vivir su propia
vida.

Esta premisa ha sido enmarcada en la Convencidn Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (Organizacion de las Naciones Unidas [ONU], 2006),
firmada por México. Dicha convencion ha impulsado de una manera importante el
reconocimiento de los derechos humanos de las personas con discapacidad.

Gran parte de los derechos que se encuentran presentes en la Convencion estan
dirigidos a la generacion de iniciativas y acciones que permitan establecer las condiciones
para que las personas con discapacidad puedan hacer elecciones y tomar decisiones
libremente, que participen de forma efectiva en su comunidad y en la sociedad, con el
proposito de que logren una vida independiente. Estos elementos forman parte de lo que se
conoce como autodeterminacion.

En paises como Espafa, Corea, Chile (Marfull-Jensen, Flanagan & Ossa, 2013, p.
53), Polonia, Estados Unidos, Colombia, El Salvador, Brasil, Argentina, Honduras,
Uruguay, Perd y Portugal, la autodeterminacién forma parte del proceso de intervencién
para las personas con discapacidad amparada por sus respectivas legislaciones.

Consideran la promocién de la autodeterminacion como un modelo de intervencion

para la poblacion con discapacidad intelectual, incluyen la evaluacion y el anélisis de los
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condicionantes personales, ambientales y los factores mediadores para el desarrollo de la
autodeterminacion en los jovenes y adultos con discapacidad intelectual; el estudio de
entornos o contextos y las intervenciones psicosociales para determinar su impacto o sus
implicaciones en el logro de la autodeterminacion en esta poblacion.

La autodeterminacion ha recibido especial atencién en la investigacién a nivel
internacional y en las ultimas tres décadas ha cobrado importancia, centrandose en explorar
aquellos factores ambientales que impulsan u obstaculizan la autodeterminacion, sobre todo
en contextos formales (Wehmeyer & Field, 2007; Verdugo et al., 2013). Se reconoce la
limitada informacion sobre los contextos familiares como facilitadores de la
autodeterminacion (Arellano & Peralta, 2015).

Una de las lineas de investigacién que ha tenido un auge importante en los Gltimos
afios parte de reconocer que tradicionalmente las personas con discapacidad intelectual,
incluidas las personas con sindrome de Down, han vivido sujetas a lo que terceras personas
han considerado mejor para ellas, Ilamense familias, docentes, responsables de politicas,
gestores, entre otros, que han decidido por ellas, elegido por ellas y evaluado sus
necesidades.

Seong et al. (2015) realizaron un estudio longitudinal con una duracion de cinco
afios, que involucro a 338 adolescentes con discapacidad de 49 escuelas y/o servicios de
transicion, de seis estados de la union americana. EI propdsito del estudio fue determinar si
la aplicacion de un programa individual de intervencion autodirigido en la etapa de
transicion a la vida adulta podria generar en los participantes mayor autodeterminacion.
Para desarrollar su estudio cuantitativo aplicaron a todos los participantes la escala de

Autodeterminacion del Arco (Wehmeyer & Kelchner, 1995), la cual proporciona datos
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sobre la autodeterminacion en general y en subescalas sobre los cuatro elementos
esenciales: autonomia, autorregulacion, empoderamiento y autorrealizacion.

La escala de Empoderamiento de Transicion (Poder et al., 2001. En Seong et al.,
2015) mide el empoderamiento de los jovenes relacionado con la participacion en la
planificacion del proceso de transicion a la vida adulta. Aleatoriamente formaron grupos de
control, a unos aplicaron el programa individual autodirigido y a otros el placebo. El
estudio produjo dos hallazgos importantes. Primero, los resultados indicaron que los
adolescentes con discapacidad que recibieron el programa individual autodirigido
mostraron ganancias estadisticamente significativas con el factor tiempo, lo que significa
que, con la aplicacion en un tiempo prolongado del programa, la autodeterminacion de los
jévenes con discapacidad se favorece. Segundo, la intervencién con el programa individual
autodirigido mejora el nivel de participacion, el desarrollo de habilidades y conocimientos
de los estudiantes.

El estudio de Seong et al. (2015) muestra lo que algunos otros autores identifican
como la necesidad de generar programas de intervencion temprana que promuevan la
autodeterminacion de las personas con discapacidad, no obstante, a que reciben escolaridad
y crianza en los nucleos familiares, se podria decir que han sido educadas para la
dependencia y no tanto para la autonomia (Arellano & Peralta, 2015). En este sentido se ha
explorado poco sobre la percepcion de las personas con sindrome de Down respecto de su
propia vida, siendo éste el principal interés del presente estudio.

Centrar la atencidn en las desventajas que limitan a un individuo a insertarse
plenamente en la vida social es quiza es uno de los principales temas de interés en este
campo de estudio. Saravi (2006) sefiala que: “La centralidad de procesos de acumulacion de

desventajas y la primacia de situaciones de vulnerabilidad que revela el estudio de la
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exclusion, establecen una conexion directa con una perspectiva de analisis centrada en el
curso de vida” (p. 87). Esto implicaria considerar no so6lo la situacion individual que viven
las personas con discapacidad, sino también aquellos factores externos a ellas que inciden
en su trayecto de vida.

Una de las discusiones se ha centrado en los factores individuales, mientras que
Munbard6-Adam, Guardia y Giné (2018) afirman que la autodeterminacion es una
construccion que se desarrolla igualmente en adolescentes con y sin discapacidades. Para
Wehmeyer (2006), las personas con discapacidad intelectual mas severa disfrutan de un
menor nivel de autodeterminacion (Mufioz, Poblete & Jiménez, 2012).

A esta discusion habra que incorporar factores como la familia, la educacion y el
contexto, que en su conjunto son elementos que pueden influir de forma importante en el
desarrollo de la autodeterminacion y ésta es un pilar basico sobre el que se sustenta la
planificacion y aplicacién de los servicios y programas destinados a mejorar la calidad de
vida y promover la participacion en la comunidad de las personas con discapacidad
intelectual (Peralta & Arellano, 2014). Esta postura parece un consenso entre algunos
autores, al mismo tiempo los resultados de investigacion muestran que hay un camino por
recorrer y se tienen tareas pendientes respecto de la autodeterminacion.

La autodeterminacion ha cobrado importancia en el campo de la discapacidad como
una caracteristica a desarrollar entre la poblacion con discapacidad intelectual y
especificamente con sindrome de Down, pues implica el reconocimiento social como
personas con los mismos derechos que el resto a dirigir sus propias vidas. El presente
estudio serd un aporte en este sentido, pues busca analizar en un contexto inmediato, los

rasgos asociados a la autodeterminacién en adultos con sindrome de Down.
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En México el estudio de la autodeterminacion en poblacion con discapacidad ha
sido poco explorada, han cobrado interés los estudios sobre los derechos de las personas
con discapacidad a partir de que nuestro pais forma parte de la Convencidn sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2006), la cual resalta, entre otros
principios, “la participacion plena en la sociedad, la igualdad de oportunidades, el respeto
de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la libertad de tomar las propias
decisiones” (p.14).

Los principios que emanan de la Convencion mantienen una estrecha relacion con
lo que se persigue con el desarrollo de la autodeterminacion en las personas con
discapacidad intelectual. Asi mismo, hace mencion sobre la igualdad entre hombres y
mujeres, reconociendo que las nifias y las mujeres con discapacidad estan sujetas a
multiples formas de discriminacion (ONU, 2006, p.17) por lo que es necesario generar
acciones que respeten y garanticen la condicion de mujer con discapacidad.

El informe sombra (2019) hace énfasis en la situacion de desventaja y de multiple
discriminacion que enfrentan las mujeres con discapacidad con relacion a los hombres y al
resto de la poblacidn. Existe una preocupacion por la ausencia de medidas especificas y de
informacion para prevenir y combatir la discriminacion interseccional entre el género y la
discapacidad que enfrentan las mujeres con discapacidad en nuestro pais.

En palabras de Lagarde (2012), los derechos fundamentales omiten la diversidad y
las especificidades multiples que definen a cada persona y grupo social, incluidas las
mujeres con discapacidad. Desde su perspectiva, las politicas de Estado deben movilizar
recursos econémicos, técnicos, académicos y profesionales, institucionales juridicos y

politicos, que generen acciones conjuntas e integrales para lograr que en la vida de cada
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mexicana se cumplan sus derechos humanos, se logre su desarrollo individual y colectivo y
se respeten y alienten sus libertades (p. 124).

En la investigacion se identifica la carencia de estudios que den cuenta del
desarrollo de la autodeterminacion desde una perspectiva de las mujeres con discapacidad.
En este estudio no se considerd como proposito inicial hacer un analisis profundo de la
situacién de desventaja en que viven las mujeres con discapacidad, sin embargo, el propio
desarrollo de la investigacion nos lleva a reconocer la necesidad de hacer un énfasis que
permita tener un mejor referente de la poblacion que se estudia. Como lo manifiesta
Fernandez (2018), existe todavia un espacio de invisibilidad con respecto a las mujeres con
discapacidad, las cuales estan expuestas a una doble discriminacién, por razén de género y
por razon de discapacidad. Esta perspectiva, da relevancia al estudio de mujeres con
sindrome de Down y la aportacion que desde esta investigacion se pueda generar.

Recientemente, la fundacion Down Espafia (Quezada, Othaola & Huete., 2021)
publica los resultados de una investigacion sobre la realidad y necesidades de las mujeres
con sindrome de Down. En ella analizan las caracteristicas y necesidades especificas de
esta poblacion para conocer las variables que influyen en su autonomia y en su inclusion
social. Se trat6 de un estudio mixto, para acercarse a su proposito utilizaron como técnica
cuantitativa la encuesta y para la recoleccion de la informacion cualitativa ocuparon la
entrevista en profundidad y grupos de analisis.

Las dimensiones que se exploraron fueron el nivel de formacion, la actividad
laboral y econdmica, utilizacion de servicios y recursos, inclusion y participacion social, y
las redes y sistemas de apoyo (los apoyos aluden al modelo del funcionamiento humano
que se aborda en el siguiente capitulo). Algunos de sus resultados reflejan que las mujeres

con sindrome de Down no se someten con tanta frecuencia a un chequeo y control
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ginecoldgico como las mujeres sin discapacidad. Respecto de las relaciones interpersonales,
dos terceras partes de la poblacion pasan la mayor parte de su tiempo libre con su familia y
una cuarta parte se encuentra sola, la mitad de las mujeres del estudio experimentan
sentimientos de soledad.

En lo referente a la autonomia personal y a los sistemas de apoyo, las mujeres con
sindrome de Down se reconocen como personas dependientes, que requieren de apoyos
para salir de casa o de su comunidad, para realizar tareas en el hogar como limpiar y
cocinar, y para poder manejar el dinero. Tienen un escaso manejo de las redes sociales,
experimentan rechazo y manifiestan una percepcion de discriminacién. Resaltan la falta de
apoyos Yy recursos institucionales. Los autores concluyen que las mujeres con sindrome de
Down experimentan mayor dificultad en la transicion a la vida adulta, no solo por la falta
de apoyos, sino también porque la sociedad no espera que ellas puedan hacer este recorrido,
se les infantiliza y se les considera no aptas. Su autonomia es restringida.

La Convencion (ONU, 2006) como instrumento juridico busca cambiar el modelo
del trato asistencialista a las personas con discapacidad, establece medidas para que puedan
desarrollarse en igualdad de condiciones y logren una participacién social plena. Sin
embargo, la idea de funcionalidad estd mayormente enmarcada hacia la accesibilidad de las
personas con discapacidad fisica o sensorial, y queda entre lineas o desdibujada la respuesta
a las personas con discapacidad intelectual. Persiste un vacio respecto de las necesidades
concretas de la poblacién con discapacidad intelectual, quienes, dependiendo de la
gravedad de su condicion, requieren de medidas especificas disefiadas en lo individual, en
los contextos y aplicadas en los servicios. Uno de los obstaculos es que este reconocimiento

al funcionamiento individual suele confundirse con exclusion y segregacion.
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La autodeterminacion es un proceso complejo, busca que las personas se conduzcan
de acuerdo con sus intereses, desarrollen habilidades, se reconozcan como personas con
derechos, solucionen problemas, tomen decisiones y establezcan metas para contar con un
plan de vida futuro. Se reconoce a la autodeterminacion como uno de los caminos que
representa una posibilidad para mejorar la calidad de vida de las mujeres con sindrome de
Down, no solo considerandolas como parte de un colectivo, ha de tenerse en cuenta su

condicion de discapacidad y su condicion de mujer.
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Capitulo 2. Discapacidad

Para llegar al abordaje del sindrome de Down, se hace necesario explorar el campo
de la discapacidad y la discapacidad intelectual, constructos que se han transformado y han
sufrido modificaciones recientes, como el cambio de paradigma en la discapacidad
intelectual. Con ello se obtienen los elementos necesarios para contextualizar el estudio

dentro de la categoria de sindrome de Down.

2.1 Principales Modelos de Discapacidad

En este apartado se hace un breve recorrido histérico para abordar los principales
modelos conceptuales en la atencidn de las personas con discapacidad: el modelo de
prescindencia, el modelo medico rehabilitador y el modelo social (Sanchez, 2000; Lopez,
1998). Se considera necesario este recorrido para guiar la comprension sobre la concepcion
social de las personas con discapacidad y las respuestas que se han generado para su
atencion en diferentes momentos de la historia. También se abordaran algunos antecedentes
que sustentan el concepto actual de discapacidad, bajo el cual se mira la discapacidad en

nuestro estudio.

2.1.1 Modelo de prescindencia
En el modelo de prescindencia se pueden identificar dos submodelos: el eugenésico
y el de marginacion. Estos submodelos pueden situarse temporalmente desde la antigliedad

clasica, considerando tanto la sociedad griega como la romana, hasta la edad media.
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El submodelo augenésico considera que la persona con discapacidad es un ser cuya
vida no merece la pena de ser vivida, va unido a la idea de que eran considerados una carga
para los padres y la sociedad, asi aparece la idea de prescindir de estas personas por medio
de précticas eugenésicas como el infanticidio (Toboso & Arnau, 2008; Palacios, 2008).

El submodelo de marginacion (Toboso & Arnau, 2008) tiene caracteristicas
definitorias como constante historica “la exclusion”. Como lo argumenta Victoria (2015), el
miedo, la incomprension, la supersticién y la dogmatica son las causas por las cuales nace
la discriminacion hacia las personas con discapacidad. Se subestima a las personas con
discapacidad y se les considera objeto de compasién como consecuencia del temor o el
rechazo por considerarlas objeto de maleficios o la advertencia de un peligro inminente.

Ademas, se identifican dos presupuestos: el primero, donde la presencia de la
discapacidad es explicada desde el punto de vista religioso y, el segundo, consideraba que
las personas con discapacidad eran una carga para la sociedad (Palacios, 2008; Toboso &
Arnau, 2008; Seoane, 2011; Hernandez, 2015).

En el primer presupuesto se asume que las causas que originan la discapacidad son
religiosas, en el caso de Grecia, por ejemplo, pensaban que era un castigo de los dioses por
un pecado cometido por los padres, 0 como una advertencia de la ruptura de alguna alianza
con los dioses en el caso de Roma (Toboso & Arnau, 2008; Palacios, 2008), siendo ésta un
mal augurio. Las explicaciones religiosas medievales eran algo diferentes a las que se
planteaban las sociedades antiguas. En el cristianismo suponian causas distintas para
explicar la presencia de la discapacidad: el poder de Dios, la consecuencia del pecado
original, o la obra del diablo. En este submodelo, los encargados de determinar si un

comportamiento fuera de lo normal era fruto de un proceso natural o de uno diabdlico, eran
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el médico y el sacerdote. El peritaje médico solia estar subordinado a la opinién teoldgica
(Toboso & Arnau, 2008; Palacios, 2008; Victoria, 2015).

En el segundo presupuesto, se parte de la idea de que la persona con discapacidad
no cuenta con nada que aportar a la sociedad, considerandolo un ser improductivo, que
representa una carga que debera ser arrastrada, ya sea por los padres o por la misma
comunidad (Palacios, 2008). Este presupuesto es de gran valia en sociedades donde la
fuerza y la belleza eran atributos muy apreciados. En el submodelo de marginacion ya no se
comete infanticidio, aunque gran parte de los nifios y las nifias con discapacidad mueren
como consecuencia de omisiones en su atencion basicas. Los que sobrevivian, lograban
subsistir gracias a la caridad o al ejercicio de la mendicidad, siendo objeto de burla 'y

diversion.

2.1.2 Modelo médico o rehabilitador

Con el avance y desarrollo cientifico, sobre todo en el campo de la medicina, en la
época del renacimiento, prospera el modelo médico o de rehabilitacion. En este modelo se
identifican dos caracteristicas: la primera es que las causas que dan origen a la discapacidad
pasan a ser médico-cientificas, es decir, pasan del campo de la religiosidad al de la
enfermedad. La segunda caracteristica se relaciona con el rol de las personas en su
comunidad (Velarde, 2012), se desvanece la idea de considerar a las personas con
discapacidad como indtiles o innecesarias, siempre que se considere la posibilidad de ser
rehabilitadas e incorporarse a la vida cotidiana. Ahora las personas con discapacidad
pueden aportar a la comunidad en la medida en que puedan ser rehabilitadas o normalizadas

(Toboso & Arnau, 2008; Palacios, 2008; Seoane, 2011; Victoria, 2015).
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Desde este modelo, las personas con discapacidad se convierten en “objeto de
estudio médico” y por ello “sus realidades” son consideradas y explicadas desde una
perspectiva de enfermedad y de tratamiento (Palacios, 2008; Toboso & Arnau, 2008). Con
esta idea surge la necesidad de crear espacios “sobreprotegidos”, es decir, instituciones
tales como hospitales, asilos y centros especiales, para estas personas segun el tipo de
discapacidad que presenten. En esta época se desarrolla la institucionalizacion.

Si bien estas ideas representan una cara de la moneda respecto a este modelo,
también existe otra perspectiva mas positiva. Como lo apuntan Blatt y Morris (1989), los
resultados en la investigacion cientifica en las ciencias médicas y fisicas han logrado
producir los medios para mejorar la calidad global de la vida de las personas y
especificamente el desarrollo de las ciencias médicas. Estos autores afirman que, en los
afios de estudio del retardo mental, se ha aprendido mucho al respecto y se ha logrado
cambiar la calidad de vida de estas personas, como por ejemplo la desinstitucionalizacion y
los movimientos de normalizacion.

Uno de los aportes del modelo médico es que se enfoco a la busqueda de la
“normalizacion” de la persona. Victoria (2015) menciona que dicha persona deberia ser
rehabilitada psiquica, fisica y sensorialmente, y aunque supeditada a la rehabilitacién, la
vida de las personas con discapacidad adquiere otro sentido, vislumbrando su incorporacion
a la sociedad. Curiosamente, la educacion especial se concibié como una de las mejores en

el camino hacia la normalizacién (Toboso & Arnau, 2008).

2.1.3 Modelo social
El modelo social se puede ubicar en la época moderna. En este modelo se

identifican dos presupuestos principales: el primero considera que las causas que dan origen



29

a la discapacidad son preponderantemente sociales. Para Palacios (2008), la utilizacion del
término social en este caso pretende remarcar que las causas que originan la discapacidad
no son individuales, es decir, no son de la persona afectada, las causas que originan la
discapacidad son sociales, considerando que la sociedad se encuentra disefiada para un
normotipo de persona. Es decir, las limitaciones individuales de las personas con
discapacidad no son propiamente la causa del problema, las limitaciones son de la propia
sociedad al no prestar los servicios apropiados y no poder garantizar que las necesidades de
las personas con discapacidad sean tomadas en cuenta dentro de la organizacién social.

Para Seoane (2011), la discapacidad ya no es un atributo de la persona, sino el
resultado de su interaccion con las condiciones y estructuras sociales. Gonzalez (2010)
agrega que existen barreras creadas socialmente que impiden a las personas con
discapacidad tener un respeto igualitario y un pleno disfrute de sus derechos humanos.

Esta concepcidn del modelo social sobre la discapacidad, tendiente a ser unilateral,
pensando que es el contexto el que discapacita a la persona, ha divido las posturas
principalmente en los investigadores, generado discusion, tal como lo expresa Shakespeare
(2010), promoviendo un problema “La cruda distincion entre deficiencia (médica) y
discapacidad (social). Cualquier investigador que haga investigacién cualitativa con
personas con discapacidad descubre que en la vida cotidiana es muy dificil distinguir
claramente entre el impacto de la discapacidad y el impacto de las barreras sociales”.

El segundo presupuesto del modelo social considera que las personas con
discapacidad pueden aportar a la comunidad de igual manera y en la misma medida que el
resto de las personas sin discapacidad, siempre y cuando se tome en cuenta y se respete su

condicién de personas con ciertos aspectos diferentes (Toboso y Arnau, 2008; Victoria,
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2015). Como lo ha sefialado Palacios (2008), se busca rescatar las capacidades en lugar de
acentuar el déficit de las personas.

La discapacidad deja de ser una categoria meramente negativa, pues presenta rasgos
que obligan a considerar a la persona con discapacidad a partir de sus capacidades y su
actuacion o funcionamiento. La mejora e incremento de tales posibilidades de actuacion
depende de la adquisicion de otras capacidades mediante adecuados sistemas de apoyo.
Velarde (2012) advierte que el contexto es un factor constitutivo de la discapacidad; sin
embargo, resulta pertinente rescatar la postura equilibrada de Shakespeare (2010), quien
afirma que “en la practica, es la interaccion de cuerpos individuales y entornos sociales que
producen discapacidad”.

Este modelo obliga a examinar la situacion de cada persona con discapacidad, no de
forma genérica, sino en el contexto personal, social y cultural de cada comunidad,
atendiendo a los rasgos singulares de la persona y del entorno. La discapacidad remite a la
singularidad: cada persona tiene sus propias habilidades e incapacidades. La discapacidad
es una categoria global que abarca una variabilidad, graduabilidad y heterogeneidad de
situaciones personales.

El modelo social ha favorecido a las personas con discapacidad, ha propiciado un
cambio de actitud social, permitiendo identificar que las personas con discapacidad poseen
capacidades e identificando que el contexto social genera barreras que limitan su
participacion. En un amplio sentido, se comprende que efectivamente la sociedad no est
disefiada para la diversidad, y que las personas con discapacidad pueden aportar a la
sociedad. Sin embargo, al considerar a las personas con discapacidad intelectual, la postura

no puede ser radical en ninguno de los dos presupuestos.
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2.1.4 Concepto actual de la discapacidad

Como se menciond al inicio del apartado de discapacidad, se rescatan algunos
aspectos que dan antecedente al concepto actual de discapacidad, reconociendo que la
evolucion del concepto esta ligado a los modelos y momentos historicos, y en gran medida
al desarrollo de la ciencia y la investigacion al respecto.

La discapacidad y su construccion social, como se ha sefialado, se encuentran en
estrecha relacidn con las estructuras sociales de cada época. A través del recorrido historico
se identificaron tres modelos que determinaron dicha construccién social. Se paso de las
explicaciones sobrenaturales y de creencias religiosas a las médico-cientificas. En ambas, la
discapacidad era inherente a la persona, desvalorizando su aportacion a la comunidad, por
lo que vivia un proceso de eliminacién, segregacion, marginacion y reclusion. Hacia la
mitad del siglo veinte se empezd a cuestionar a la discapacidad como un cuerpo o una
mente defectuosa, que implicaba una tragedia personal para quien la padecia y para su
familia, asi como un problema para el resto de la comunidad.

En el modelo social se manifiesta un cambio de percepcién. Palacios (2008) sefiala
que este modelo resalta la importancia de que el fendbmeno de la discapacidad sea abordado
desde un enfoque holistico. De esta manera, el ocio, los deportes, la cultura, entre otros, son
actividades que permiten que las personas con discapacidad puedan participar en la vida
social, al mismo tiempo que van desarrollando sus aptitudes. EI modelo social es el que da
pauta para la construccion del concepto actual de la discapacidad. Pero como mencionan
Toboso y Arnau (2008, p. 83), se mantiene una parte importante del modelo médico-
rehabilitador, como la clasificacién y separacion por criterio médico.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS,1980/1994) publica de forma

provisional la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias
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(CIDDM), la cual muestra una relacion entre los tres conceptos —deficiencia, discapacidad
y minusvalia. Una de las aplicaciones principales de la CIDDM es la descripcion de las
circunstancias en que se hallan las personas con discapacidades en una amplia serie de

contextos, en la Figura 2 se muestra la representacién grafica de Aparicio (2009, p. 131).

Figura 2.

La enfermedad y sus consecuencias: Deficiencia, Discapacidad y Minusvalia.

Planos de la experiencia

ENFERMEDAD —» |DEFICIE2\TC'IA —» DISCAPACIDAD —+MmUSVAL1'A|

O TRASTORNO
|
Situacion intrinseca exteriorizada objetivizada socializada

v Nivel orgdnico Individual Social

‘r Y
Rehabilitacion -

Equiparacion de
Oportunidades

Nota. Modelo de la OMS de 1980 sobre la enfermedad y sus consecuencias. En Aparicio
(2009). Evolucion de la conceptualizacion de la discapacidad y de las condiciones de vida

proyectadas para las personas en esta situacion.

En la CIDDM, la OMS define de forma operativa cada uno de los tres conceptos,
relacionandolos a su vez con las consecuencias de la enfermedad tanto a nivel individual
como social.

¢ Ladeficiencia es toda pérdida o anormalidad de una estructura o funcién

psicoldgica, fisiologica o anatdmica. Se caracteriza por pérdidas o anormalidades
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que pueden ser temporales 0 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 (OMS,1980/1994, pp. 54-55).

e Ladiscapacidad es toda restriccion 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. Se caracteriza por excesos o insuficiencias
en el desempefio y comportamiento en una actividad normal rutinaria, los cuales
pueden ser temporales o permanentes, reversibles o irreversibles, y progresivos o
regresivos. Las discapacidades pueden surgir como consecuencia directa de la
deficiencia o0 como una respuesta del propio individuo, sobre todo, la psicoldgica,
a deficiencias fisicas, sensoriales o de otro tipo. 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
(OMS,1980/1994. pp. 56-57).

¢ La minusvalia es una situacion desventajosa para un individuo determinado,
consecuencia de una deficiencia o de una discapacidad, que limita o impide el
desempefio de un rol que es normal, en funcion de la edad, sexo y factores

sociales y culturales (OMS,1980/1994. pp. 57-58).

El mayor problema de esta clasificacion, identificado por algunos autores, es que se
sigue basando en el modelo del déficit. Aparicio (2009) admite cierta dimension social en

la nocion de discapacidad, pero no considera que ésta surja como consecuencia de causas
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sociales, sino que la discapacidad y minusvalia son el resultado directo de la deficiencia
padecida por la persona (Toboso & Arnau, 2008).

Como resultado de las diversas posturas respecto de su clasificacion en 1980,
enfocada en enumerar situaciones limitantes y desventajas centradas en la persona, la OMS
realizo un proceso de revision a la presentacion de la “Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud” (CIF) en mayo del 2001. En esta
clasificacion, el funcionamiento de una persona se entiende como una relacién compleja, la

interaccion entre factores ambientales y personales, tal y como lo expresa la Figura 3.

Figura 3.

Interacciones entre los componentes de la CIF

Condicion de salud
(Trastorno o enfermedad)

:
! I '

Funciones y . L
Estructuras —»  Actividades «——» Participacion

f ! f

v v
Factores Factores
ambientales personales

Nota. Interacciones entre los factores ambientales y personales en el funcionamiento

humano. Componentes de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, OMS, 2001.
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Desde esta perspectiva, la CIF se refiere a la discapacidad como un término
genérico que engloba deficiencias, limitaciones de la actividad y restricciones para la
participacion. Esta definicion se centra en la interaccion entre las caracteristicas del
organismo de las personas y la estructura del medio social en el que se desenvuelve.

Este planteamiento sugiere, por un lado, que el término discapacidad es gradual, que
tiene diferentes causas y efectos, haciendo referencia a una situacion individual subjetiva. Y
por otro, que tiene también un caracter objetivo, derivado de la situacion individual en el
ambito de la participacién social. A pesar de que el origen de esta situacion se sitle en una
limitacion individual, ésta no tiene porqué tomarse como un estado de anomalia del
individuo, sino méas bien como un estado de anomalia de las oportunidades de participacion
ofrecidas por la sociedad (Toboso & Arnau, 2008).

En este sentido, resalta la idea de que la discapacidad no es s6lo una condicion
individual que permita clasificar a las personas que la presentan, sino que describe la
situacion de cada persona en un contexto determinado, lo que puede hacer la diferencia en
la participacion de dos personas con la misma discapacidad en diferentes contextos,

considerando la diversidad de factores y circunstancias tanto propias como externas.

2.1.5 Tipos de discapacidad

La poblacién con discapacidad es diversa y en algunos paises se cuenta con una
tipologia de discapacidad. En 2008, la Comision de Politica Gubernamental en Materia de
Derechos Humanos en México presenta un glosario de términos sobre discapacidad con el
proposito de brindar un lenguaje plural y multidisciplinario, que sea referente en los distintos

ambitos de atencion a las personas con discapacidad. Dentro de dicho glosario, podemos
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encontrar las definiciones de los siete tipos de discapacidad mas utilizadas en nuestro pais
(Gobierno Federal, s/f).

o Discapacidad fisica. Es la secuela de una afeccion en cualquier 6rgano o sistema
corporal.

o Discapacidad mental. Es el deterioro de la funcionalidad y el comportamiento de
una persona que es directamente proporcional a la severidad y cronicidad de una
disfuncién mental. Las disfunciones mentales son alteraciones o deficiencias en
el sistema neuronal, que aunado a una sucesion de hechos que la persona no
puede manejar, detonan una situacion alterada de la realidad.

e Discapacidad psicosocial. Restriccidn causada por el entorno social y centrada
en una deficiencia temporal o permanente de la psique debida a la falta de
diagnostico oportuno y tratamiento adecuado de las siguientes disfunciones
mentales: depresién mayor, trastorno bipolar, trastorno limite de la personalidad,
trastorno obsesivo-compulsivo, trastorno de ansiedad, trastornos generalizados
del desarrollo (autismo y asperger), trastorno por déficit de atencion con
hiperactividad, trastorno de panico con estrés post-traumatico, trastorno
fronterizo, esquizofrenia, trastorno esquizo-afectivo, trastornos alimentarios
(anorexia y bulimia) y trastorno dual (que es una de estas disfunciones, pero con
una o mas adicciones).

¢ Discapacidad multiple. Presencia de dos 0 mas discapacidades, fisica, sensorial,
intelectual y/o mental (por ejemplo: personas con sordo-ceguera, personas que
presentan a la vez discapacidad intelectual y discapacidad motriz, o bien, con

hipoacusia y discapacidad motriz, etcétera). La persona requiere, por tanto,
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apoyos en diferentes areas de las conductas socio-adaptativas y en la mayoria de
las areas del desarrollo.

¢ Discapacidad auditiva. Es la restriccion en la funcion de percepcion de los
sonidos externos, alteracion de los mecanismos de transmision, transduccion,
conduccién e integracion del estimulo sonoro, que a su vez pueden limitar la
capacidad de comunicacién. La deficiencia abarca al oido, pero también a las
estructuras y funciones asociadas a él, y se clasifica de acuerdo a su grado.

o Discapacidad visual. Es la deficiencia del sistema de la vision, las estructuras y
funciones asociadas con él. Es una alteracion de la agudeza visual, campo visual,
motilidad ocular, vision de los colores o profundidad, que determinan una
deficiencia de la agudeza visual, y se clasifica de acuerdo a su grado.

¢ Discapacidad intelectual. Se caracteriza por limitaciones significativas tanto en
funcionamiento intelectual (razonamiento, planificacion, solucién de problemas,
pensamiento abstracto, comprension de ideas complejas, aprender con rapidez y
aprender de la experiencia) como en conductas adaptativas (conceptuales,
sociales y practicas), que se han aprendido y se practican por las personas en su
vida cotidiana. Se restringe la participacion comunitaria en estrecha relacion con
las condiciones de los diferentes contextos en que se desenvuelve la persona.
Esta discapacidad aparece antes de los 18 afios y su diagnostico, prondstico e
intervencion son diferentes a los que se realizan para la discapacidad mental y la
discapacidad psicosocial.

Establecer la tipologia de discapacidad permite introducir un lenguaje comun, que

es tomado en cuenta para el desarrollo de politicas, programas de atencion, sensibilizacién
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a la sociedad y la investigacion. Resulta oportuno aclarar que, para el presente estudio,
resulta importante el abordaje de la discapacidad intelectual desde un sentido amplio,
ubicando dentro de ella al sindrome de Down. Pero que, en nuestro pais se utilizan una
serie de referentes dependiendo su finalidad y la dependencia que se trate; para el sector
salud se ocupa la CIE-10 para el registro de un diagnoéstico, para brindar algunos de los
servicios sociales se ocupa la clasificacion que se presenta, y para el recuento estadistico de
la poblacion con discapacidad se utiliza la CIF. Lo que genera que a nivel nacional no se
cuente con estadisticas claras respecto de la poblacion con discapacidad intelectual, y que el
recuento de personas con sindrome de Down s6lo se lleve a cabo al momento del

nacimiento.

2.2 Discapacidad Intelectual

Conocer cémo ha sido comprendida la discapacidad intelectual, qué roles se les ha
asignado a las personas que manifiestan esta condicion y bajo qué enfoque se han
desarrollado los procesos de intervencidn, son sin duda elementos necesarios para enmarcar
el tema central de la investigacion y con ese propdésito se aborda la informacién sintetizada
que nos permita la comprension del panorama actual sobre la discapacidad intelectual,
siendo la categoria donde se ubica el sindrome de Down.

Es en el siglo XIX, cuando el concepto de discapacidad intelectual adquiere una
distincion, Esquirol en 1818 crea el término de “idiocia” para referirse a un estado de no-
desarrollo de las facultades intelectuales (Gonzalez, 2003). En la evolucion del concepto
quedan implicados los avances en las diferentes disciplinas como la medicina, la pedagogia

y la psicologia. Més tarde, Gine (1997) establece cuatro etapas para identificar la evolucion
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del concepto de discapacidad intelectual (ver Tabla 2). En estas etapas se puede observar

una estrecha relacion con los avances sociales y los cambios en los modelos de atencion.

Tabla 2.

Concepcidn social de las personas con discapacidad intelectual.

Etapas

Inicial

Benéfica

Rehabilitadora-
terapéutica

Educativa

Temporali-
dad

Modelo

Concepcidn
social

Lugar de
atencion

Interés por proteger”
a estas personas de
los peligros de la
sociedad.

Creencia religiosa de
que el “hombre”
tenia que soportar la
mancha del pecado
original. Las
personas con menos
“inteligencia” no
podian alcanzar el
mismo nivel de
condicion y valor
COMO persona que
aquellas con mayor

capacidad intelectual.

Origen de los
servicios y el
reconocimiento a la
persona. Albergues y
asilos.

Se extiende hasta
los afios 40.

(s. XX)

Modelo asistencial,
concepcién
caritativa.

Eran apartadas de la
sociedad.

La respuesta que
recibian era
fundamentalmente
de tipo asistencial y
obedecia a una
progresiva
concepcién
caritativa de la
actuacion publica.
Institucionalizacion
segregadora.

Instituciones como
asilos capilares,
hospitales o en
régimen de
internado.

Década de los 50 a
inicios de los 70. (s.
XX)

Modelo médico y la
especializacion.

Los profesionales
fundamentalmente
médicos, tenian
objetivos
rehabilitadores.

La categorizacién
con base en los
déficits y el
etiquetado
condicionan las
expectativas hacia
las personas con
discapacidad
intelectual, ya que
enfatiza los
aspectos negativos
y limitan
considerablemente
el desarrollo.

Centros
especializados.

Inicia a finales de la
década de los 70. (s.
XX)

Modelo educativo
parte del principio
de normalizacion.

El proceso
rehabilitador se
integra en el
proceso educativo.
Los paises mas
avanzados
abandonan la
politica de favorecer
un trato “especial” y
apuestan a favor del
principio de
normalizacion en la
concepciény la
provision de los
servicios. Voluntad
de crear condiciones
de vida tan
préximas a las
normales como sea
posible.

Apertura de las
instituciones
educativas para
recibir poblacion
con discapacidad.

Nota. Adaptado de Giné (1997). Tastornos del desenvolupament i necessitats educativas

especials.
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El interés por el estudio de la discapacidad intelectual se centra en considerar que la
poblacion que la tiene, conforma uno de los grupos vulnerables minoritarios (Melville et
al., 2017) que experimenta rechazo, exclusion y falta de oportunidades. La falta de
comprension de las necesidades materiales, informativas, cognitivas y emocionales de los
adultos con discapacidad intelectual hace que sea dificil presentar soluciones adaptadas a su
realidad (Gauthier-Boudreault, Gallagher & Couture 2017). La desigualdad de las personas
con discapacidad intelectual persiste a pesar de los logros alcanzados en las ultimas décadas
(Amezcua, Garcia & Fuentes, 2018). Por su condicion personal, los demas se atribuyen el
derecho de decidir por ellos, pues los consideran incapaces de tomar decisiones.

Sin embargo, a pesar de las limitantes que su contexto y la sociedad en general les
impone, existe una serie de factores contextuales que les facilita un mejor desarrollo y
mayores posibilidades de integrarse a la sociedad en la que viven.

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud
(CIF, 2015), se refiere a la discapacidad como un término que engloba deficiencias,
limitaciones de la actividad y restricciones para la participacion. Esta definicion se centra
en la interaccion entre las caracteristicas del organismo de las personas y la estructura de su
propio medio social. En concordancia, Schalock et al. (2010/2011) sefialan que “la
discapacidad intelectual se caracteriza por limitaciones significativas tanto en el
funcionamiento intelectual como en el comportamiento adaptativo, que se expresan en las
habilidades conceptuales, sociales y de adaptacion practica” (p. 25.). Se trata de un
concepto complejo en el que entran en juego tanto las limitaciones del funcionamiento
individual como las barreras que el contexto social dispone para su pleno desarrollo y que

dan lugar a una situacion de desventaja social (Amezcua, Garcia & Fuentes, 2018).
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En la literatura revisada se identifica una prevalencia en la concepcion de la
discapacidad intelectual, a partir del modelo multidimensional de la American Association
of Intellectual and Developmental Disabilities (Schalock et al., 2010/2011). Este modelo se
basa en el funcionamiento humano, abarca todas las actividades vitales e incluye
estructuras y funciones corporales, actividades individuales y de participacion, que influyen
a su vez en la propia salud y en los factores contextuales o ambientales.

La Asociacion establece en su Manual una definicién de discapacidad intelectual:
“La discapacidad intelectual se caracteriza por limitaciones significativas tanto en el
funcionamiento intelectual como en la conducta adaptativa tal y como se ha manifestado en
habilidades adaptativas conceptuales, sociales y practicas. Esta discapacidad se origina
antes de los 18 anos” (Schalock et al., 2010/2011. p.31).

Se considera que esta definicion proporciona elementos amplios como el personal y
el contextual para su evaluacion e identificacion, y brinda una posibilidad distinta de
abordaje al considerar otros aspectos para la identificacion de la discapacidad intelectual,
como las habilidades adaptativas y los factores contextuales, y no solo el coeficiente
intelectual.

El marco conceptual del funcionamiento humano (ver Figura 4) consta de dos
componentes principales: cinco dimensiones (habilidades intelectuales, conducta
adaptativa, salud, participacion y contexto) y una representacion del rol que los apoyos
tienen en el funcionamiento humano. Segln este modelo, el término funcionamiento
humano abarca todas las actividades vitales e incluye estructuras y funciones corporales,
actividades individuales y participacion, en lo cual influyen a su vez la propia salud y

factores contextuales o ambientales (Schalock et al., 2010/2011).
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Figura 4.

Marco conceptual del funcionamiento humano.

1. Habilidades intelectuales

2. Conducta adaptativa

Apoyos Funcionamiento

humano

3. Salud

o1

4. Participacion

5. Contexto

Nota. Relacion entre los apoyos y las dimensiones del funcionamiento humano en,
Schalock, et al., 2010/2011, p.43

El enfoque del funcionamiento humano reconoce la interaccion reciproca y
dindmica entre las habilidades intelectuales, el desarrollo de la conducta adaptativa, la salud
de la persona, la participacion, los factores contextuales o ambientales y los apoyos
individuales.

La conducta adaptativa, ademas de una dimension del modelo de funcionamiento
humano, es uno de los tres criterios en la conceptualizacion de la discapacidad intelectual
propuesta por la AAIDD, definiéndola como “el conjunto de habilidades conceptuales,
sociales y practicas que han sido aprendidas por las personas para funcionar en su vida
diaria” (Luckasson et al., 1992, 2002; Schalock et al., 2010/2011), a lo que Gomez y
Alonso (2011) agregan como las areas que permiten al sujeto ser autbnomo y poder

desenvolverse a nivel social, personal e interpersonal. Por otra parte, Grossman et al.
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(1983) la define como “la eficacia o el grado en el que las personas satisfacen los
estandares de independencia personal y responsabilidad social esperados para su edad y
grupo cultural” (p. 1).

Asi mismo la dimensién de salud resulta relevante en razon de los efectos que pueda
generar en las personas con discapacidad intelectual, los cuales pueden facilitar o inhibir su
funcionamiento. La Organizacion Mundial de la Salud (1999) la define como un estado
integral de bienestar fisico, mental y social. Por tanto, se considera que esta dimensién
puede afectar de diversas formas el desarrollo de las demés dimensiones, considerando a la
salud un elemento del funcionamiento individual.

Por su parte, la dimension de participacion considera el desarrollo de actividades
diarias en los distintos &mbitos de la vida social. La participacién en actividades cotidianas
resulta de gran importancia para el aprendizaje de las personas y constituye una
caracteristica central de las perspectivas del crecimiento y desarrollo humano de los
individuos en sus contextos (Bronfenbrenner, 1999), haciendo referencia a las interacciones
y los roles que desarrollan las personas en el hogar, empleo, educacién, ocio, espiritualidad,
actividades culturales, entre otras.

Finalmente, en el modelo de funcionamiento humano, una dimensién que podria
definirse como transversal es el contexto, el cual representa una perspectiva ecoldgica
retomada desde el postulado de Bronfenbrenner (1999), que incluye al menos tres niveles
diferentes: 1) el entorno social inmediato que incluye la persona y la familia, denominado
microsistema; 2) el vecindario, la comunidad o las organizaciones educativas o de
servicios, llamado mesosistema; y 3) los patrones globales culturales, sociales, de
poblaciones mas amplias, del pais o de influencias sociopoliticas, macrosistema. Desde este

panorama, los factores contextuales pueden influir en el funcionamiento de la persona.
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En conclusion, y para los propositos de la investigacion, se puede sefialar que el
constructo de discapacidad intelectual se centra en una perspectiva ecoldgica enfatizada en
la interaccion de la persona con su entorno, que ademas reconoce la multidimensionalidad
del funcionamiento humano, guiando la atencion a los apoyos que requiere la persona con
discapacidad intelectual, permitiéndonos situar en este colectivo a la poblacion de estudio

gue nos ocupa, los adultos con sindrome de Down.

2.3 Sindrome de Down

El Sindrome de Down (SD) o trisomia 21 quiza sea el padecimiento mas antiguo
relacionado con la discapacidad intelectual y es la alteracién cromosémica mas frecuente
observada en el ser humano (Lépez, Lopez, Pérez, Borges & Valdespino, 2000; Tec, Martin
& Pérez 2011; Murphy et al., 2017). La Organizacion Mundial de la Salud (2015) da a
conocer que la relacion estimada de casos de SD es de uno por cada 1,000-1,100
nacimientos vivos. En nuestro pais, se estima un caso con sindrome de Down por cada 650
recién nacidos vivos (Sierra, Navarrete, Candn, Reyes & Valdés, 2014).

El SD fue descrito en 1866 por el Dr. John Langdon Down a quien se debe su
nombre, pero fue hasta 1959 que se conocio la causa. En ese afio, el Dr. Jérbme Lejeune
descubri6 que las personas con SD tenian material genético extra, la mayoria de las veces
un cromosoma 21 de mas, de ahi también se le denominé Trisomia 21. Es una condicién
genética en la que existe la presencia de un cromosoma adicional en cada una de las células
del cuerpo, de tal forma que una persona con SD posee 47 cromosomas en lugar de 46 que
existen normalmente. Esto ocurre debido a un error en la distribucion del material

cromosomico: en el momento de dividirse una de las células recibe un cromosoma de mas,
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lo cual puede suceder en cualquier momento, ya sea durante la formacion de células
germinales o bien en las primeras divisiones del huevo fecundado (Tec, Martin & Pérez,
2011).

El cromosoma adicional que causa el sindrome de Down tiene la forma y el tamafio
de los cromosomas del par 21, por ello se dice que el sindrome de Down es una trisomia
(tres cuerpos) en el cromosoma 21. La informacion que porta este cromosoma adicional
desempefia un papel determinante en las caracteristicas del individuo y afecta de manera
decisiva el curso de su vida, ya que origina un desequilibrio genético que altera el curso

normal del desarrollo de la persona.

2.3.1 Tipos de sindrome de Down

Existen tres cariotipos caracteristicos relacionados con el sindrome de Down:
trisomia 21 libre, mosaicismo y translocacion.

Trisomia 21 libre se presenta cuando el cromosoma 21 de mas esta presente en el
6vulo, en el espermatozoide o en la primera division celular, por tanto, cada célula que se
produzca seré trisomica (es decir, tendré 47 cromosomas, de los cuales tres estaran en el
mismo grupo), la cual es llamada trisomia 21 regular o trisomia 21 libre (Cunningham,
2011, p. 80; Ortega, 2001, pp. 43-44), en razon de que todas las células del cuerpo tendran
47 cromosomas. De acuerdo al gran nimero de estudios cromosémicos que se han
realizado en el Sindrome de Down, Cunningham (1990) encontré que de 90 a 95 por ciento
de los casos pertenecen a este tipo de trisomia 21.

La trisomia 21 mosaico ocurre cuando ambas células germinales tienen una
cantidad adecuada de cromosomas de manera que al unirse dan origen a un cigoto o huevo

con un namero normal de cromosomas (46). Si al iniciar éste su division ocurriese un error
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en la distribucion, ocasionaria que algunas de las células tuviesen un nimero normal de
cromosomas (46), mientras que otras tendrian un cromosoma adicional (47).

La trisomia 21 por translocacion ocurre cuando una pequefia porcion de un
cromosoma se une a otro de un grupo diferente. Las translocaciones mas comunes son del
cromosoma 21 con el cromosoma 14 o con el 15, es decir, los brazos largos del cromosoma
21 extra se unen al cromosoma 14 o 15, por esta razén se le denomina translocacion,

porque el cromosoma extra se ha se ha trasladado de sitio (Ortega, 2001, p. 43).

2.3.2 Caracteristicas del sindrome de Down

Un sindrome es cuando aparecen juntos un conjunto de signos o caracteristicas. Con
la presencia del cromosoma 21 extra se producen caracteristicas fisicas y mentales tipicas,
conocidas como sindrome de Down. Hay una serie de caracteristicas que presenta en mayor
0 menor grado toda la poblacion nacida con este Sindrome y que son inherentes al mismo.

Caracteristicas fisicas, bajo tono muscular al nacer, estatura baja, cabeza pequefia y
redondeada (braquicefalia), pelo lacio y fino, frente inclinada, implantacion de las orejas
baja (displasicas), 0jos sesgados hacia arriba y hacia afuera, boca abierta, puente nasal
deprimido, paladar estrecho, lengua grande y fisurada, cuello corto, piel de nuca
redundante, dedos mefiiques cortos y curveados hacia adentro (braquidactilia), manos
anchas con pliegue palmar transverso, anomalias congénitas del corazon (Tec, 2011; Sierra,
et al., 2014).

Las caracteristicas forman parte del SD, no obstante, algunas caracteristicas fisicas
cambian a medida que va creciendo la persona. Algunos estudios revelan que las personas
con SD suelen presentar algunas implicaciones médicas como parte de las caracteristicas

propias sindrome, pero que pueden variar en intensidad y frecuencia dependiendo de cada
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caso, entre ellas se encuentran las cardiopatias congénitas, infecciones respiratorias
frecuentes y obstruccion del tracto gastrointestinal, y raramente existe el riesgo de presentar
leucemia y autismo (Murphy et al., 2017).

Dentro de las limitaciones que pueden aparecer, la Unica caracteristica universal es
la discapacidad intelectual, por lo que las personas con SD presentan dificultades en mayor
0 menor grado a nivel comunicativo, en las areas ocupacionales y habilidades del
desempefio, que pueden derivar en retrasos y dificultades en la adquisicion de habitos
relacionados con el vestido, aseo o alimentacion (actividades de la vida diaria béasica), en
movilidad y el desplazamiento, en la participacion social (actividades de la vida diaria

instrumentales), ocio restringido y conductas repetitivas (Murphy et al., 2017).

2.4 Autodeterminacion y Sindrome de Down

El conjunto de caracteristicas que se han enunciado se encuentra presente en mayor
0 menor medida en las personas con SD. Murphy et al. (2017) advierten que existen
muchos desafios para la salud, el funcionamiento y la participacion de los nifios con SD.
No todos tienen un desarrollo similar, mientras algunos logran un desempefio académico
aceptable y un buen desarrollo social, otros presentan dificultades en el comportamiento y
la comunicacion. A partir de identificar estas diferencias, muchos cuestionamientos han
Ilevado al desarrollo de investigaciones respecto de la poblacion con SD, reconociendo las
caracteristicas propias del sindrome e identificando la influencia de los contextos para que
este colectivo logre desarrollar conductas autodeterminadas y ser agentes de sus propias

vidas (Mégarbané, Ravel, Mircher, Sturtz & Grattau, 2009; Murphy et al., 2017).
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Un ejemplo de ello es la investigacion que realizan Zacarias, Saad, Fiorentini y
Nava (2015), quienes rescataron el testimonio de nueve jévenes con discapacidad
intelectual de entre 20 y 24 afios de edad que participan de un programa de inclusién en el
contexto universitario, respecto de su autodeterminacion y autogestion. El estudio fue de
tipo mixto, aplicando una entrevista, una ribrica y la escala de autodeterminacion personal
de Wehmeyer et al. (2006). Dentro de sus resultados encontraron que los jovenes se
percatan de que las limitaciones estan mas en las barreras sociales que en la discapacidad
misma. Los autores resaltan que los datos obtenidos “indican que los participantes con
discapacidad del Programa Construyendo Puentes estan desarrollando habilidades para
poder tomar mayor control sobre sus vidas” (p. 10).

Vega et al. (2017), en su estudio, buscaban identificar los factores que influyen en la
conducta autodeterminada en nueve adultos con sindrome de Down chilenos, utilizando una
escala en formato entrevista. En sus resultados se pone de manifiesto la existencia de
barreras contextuales, derivadas de la sobreproteccion que viven los adultos con sindrome
de Down en sus nucleos familiares.

Al ser entrevistados, los adultos con sindrome de Down ponen de manifiesto en sus
discursos aspectos reveladores como: que el entorno familiar y la falta de oportunidades
que el contexto ofrece, obstaculizan el desarrollo de conductas autodeterminadas. Un
resultado que Ilama nuestra atencion es que los participantes perciben limitaciones
importantes para elegir y tomar decisiones, y que manifiestan sus suefios y objetivos
personales relativos a diferentes ambitos como el empleo y el bienestar emocional.

Como se ha mencionado, la investigacion sobre autodeterminacién y sindrome de
Down tiene su mayor fortaleza en otros paises. En México ha sido un area poco explorada,

Arellano (2015) menciona que es evidente que existe una serie de peculiaridades que
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influyen de manera importante en el movimiento de la autodeterminacion en el colectivo
con sindrome de Down, como son las practicas educativas, los entornos familiares, la
legislacion en el area educativa, la formacién de profesionales y la propia cultura. La
misma autora resalta que estudios locales, enmarcados en un determinado contexto, pueden
ser de utilidad a la hora de planificar respuestas ajustadas a las necesidades reales.

En su trabajo, Arellano (2015) aborda el concepto de autodeterminacién y el rol de
las familias como agentes de apoyo. El estudio fue realizado en la ciudad de Puebla con 15
padres y madres de familia de personas con discapacidad intelectual. La autora identifica
que, segun los participantes, sus hijos muestran conductas autodeterminadas, en
contraparte, advierten que los miedos mas importantes surgen cuando su hijo sale al mundo
exterior, manifestando sobreproteccién. Al respecto, advierte que se debe prestar especial
atencion a tendencias como la infantilizacion o la sobreproteccién por parte de las familias,
asegurando que la autodeterminacion sea una meta prioritaria para las personas con
discapacidad intelectual y lo que, en gran parte, se logra en el &mbito familiar.

En consecuencia, la autodeterminacion ha cobrado importancia en el campo de la
psicologia con la poblacion con discapacidad intelectual y con sindrome de Down, bajo la
premisa del reconocimiento social como personas, con los mismos derechos que el resto a
dirigir sus propias vidas.

En nuestro pais han cobrado interés los estudios sobre los derechos de las personas
con discapacidad a partir de que en 2007 el Estado Mexicano firma la Convencién de las
Naciones Unidas a favor de los Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2006),
reconociendo la importancia que tiene para las personas con discapacidad su autonomia e

independencia, incluida la libertad para tomar sus propias decisiones.
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La convencion se basa en los principios de respeto de la independencia de las
personas con discapacidad y su libertad de decidir sobre su vida, la participacion plena en la
sociedad, la igualdad de oportunidades, el respeto al desarrollo de las personas con
discapacidad y de su propia identidad, y al disfrute de la libertad (ONU, 2006). Elementos
que se identifican en las caracteristicas de la autodeterminacion y que tendrian que ser parte
de los principios en la atencién educativa y social de las personas con discapacidad.

En el presente estudio se pretende contribuir al conocimiento del desarrollo de la
autodeterminacion que experimentan dos mujeres adultas con sindrome de Down. En el
planteamiento inicial se propuso explorar sus contextos con una iniciativa de
involucramiento presencial en un espacio institucional determinado. Posteriormente, y
haciendo frente a los cambios que han llegado con el confinamiento a consecuencia del
sindrome respiratorio por coronavirus (SARS-CoV-2), se recurre al uso de la tecnologia
para establecer formas alternativas de comunicacion como las llamadas telefonicas, video
Ilamadas y el uso de plataformas para videoconferencias, teniendo la posibilidad de dar

continuidad al trabajo de campo.
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Capitulo 3. Perspectiva Metodoldgica

La propuesta de investigacion surge al identificar que la poblacion con discapacidad
intelectual, categoria que abarca a quienes presentan sindrome de Down, es considerada
como uno de los grupos vulnerables minoritarios (Melville et al., 2017) que experimentan
rechazo, exclusion y falta de oportunidades. La falta de comprension de las necesidades
materiales, informativas, cognitivas y emocionales de los adultos con discapacidad
intelectual hace que sea dificil presentar soluciones adaptadas a su realidad (Gauthier-
Boudreault, Gallagher & Couture, 2017).

Como sefialan Amezcua, Garcia y Fuentes (2018), la desigualdad que viven las
personas con discapacidad intelectual persiste a pesar de los logros alcanzados en las
Gltimas décadas. Por su condicién personal, los demaés se atribuyen el derecho de decidir
por ellos, considerandolos incapaces de tomar decisiones; sin embargo, y a pesar de las
limitantes que su contexto y la sociedad en general les impone, existe una serie de factores
contextuales que les facilita un mejor desarrollo y mayores posibilidades de integrarse a la
sociedad en la que viven.

Mumbardd, Guardia y Giné (2018) afirman que la literatura actual respalda que las
habilidades relacionadas con la autodeterminacién son cruciales para el desarrollo de
jévenes con discapacidad en su transicién a la etapa adulta y tienen un impacto directo en
su calidad de vida.

Los estudios sobre autodeterminacion realizados en adultos con discapacidad
intelectual y/o sindrome Down corresponden principalmente a paises extranjeros, siendo
pocos los trabajos sobre el tema en poblacion mexicana. A nivel internacional, el estudio de

la discapacidad se ha enfocado en gran medida a aportaciones orientadas principalmente a
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la edad escolar (Pallisera, 2011; Arellano & Peralta 2013; Losada-Puente & Bafia-Castro,
2015; Mumbardo-Adam, Vicente, Gine, Guardia-Olmos, Raley & Verdugo, 2017; Cho &
Seo, 2019), por lo que la mayoria de las investigaciones son del ambito educativo,
explorando la ensefianza de los nifios, asi como los procesos de su inclusion en las escuelas
de educacion regular.

Todas esas investigaciones han tomado relevancia por sus resultados con respecto a
la adquisicién de la lectura y escritura de esta poblacién o bien el proceso de aprendizaje de
las matematicas. En menor medida se puede encontrar literatura con respecto al &ambito
laboral, principalmente al proceso de inclusién laboral o la formacion para el trabajo.

El énfasis en la investigacion también se ha tornado hacia la evaluacién e
intervencion de la poblacion con discapacidad intelectual, considerando la transicién a la
vida adulta y el proceso de envejecimiento como temas emergentes, en concordancia con
los cambios sociodemograficos y la ampliacion de la esperanza de vida a nivel de la
poblacion en general, y como se menciona en el capitulo anterior, el desarrollo de la ciencia
y la medicina ha impactado en la esperanza y calidad de vida de las personas con
discapacidad, especificamente en la poblacion con sindrome de Down.

En este sentido, destacan tres aspectos:

1. En el contexto mexicano las garantias a los derechos de las personas con
discapacidad se encuentran definidas, garantizandoles una vida plena en sus derechos.

2. Existen instrumentos para evaluar tanto la calidad de vida (Van, Claes,
Vanderplasschen, De Maeyer, De Witte & Vandevelde, 2018; Verdugo, Gémez, Arias,
Santamaria, Clavero & Tamarit, 2013), la conducta adaptativa (Gémez & Alonso, 2011),
como la autodeterminacion de las personas con discapacidad intelectual, categoria en la que

se incluye el sindrome de Down. La mayoria de los instrumentos tienen caracteristicas
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psicométricas, elaborados para la poblacion estadounidense (Seong, Wehmeyer, Palmer &
Little, 2015) y adaptados al contexto espafiol (Vega et al., 2017; Verdugo, Vicente,
Fernandez-Pulido, Gémez-Vela, Wehmeyer & Guillén, 2015; Verdugo, Arias & Ibafiez,
2007 en Peralta & Arellano, 2014).

3. Se encuentran una variedad de protocolos de intervencién para discapacidad
intelectual, que abarcan desde la intervencion temprana hasta la transicion a la vida adulta y
el proceso de envejecimiento (Bersoza, G. 2013; Alcedo, Fontanil, Solis, Pedrosa &
Aguado, 2017), en los cuales uno de sus principales propositos es el logro de la vida
independiente. Es en este punto donde surge el interés por conocer, desde la perspectiva de
la poblacion con sindrome de Down, aquellos elementos que han influido o no en el
desarrollo de comportamientos autodeterminados.

Una de las investigaciones recientes realizada por Peralta y Arellano (2014), explora
el estado que guarda la autodeterminacion de las personas con discapacidad intelectual en
Espafia. Algunos de los resultados que obtuvieron son:

- Es una meta posible para todas las personas. Aunque el grado de
discapacidad influye en la conducta autodeterminada, no es el Unico factor
determinante y siempre es posible alcanzar un cierto grado de
autodeterminacion, puesto que es una variable continua.

- Esel resultado de la interaccion entre los atributos internos y la oportunidad
del contexto. Por lo tanto, no debemos preocuparnos Unicamente por dotar
a las personas con DI de competencias necesarias sino también de modificar

los entornos en los que se mueven.
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- Es un proceso que dura toda la vida. Se inicia desde edades tempranas,
aungue adquiere una especial importancia en ciertas etapas (por ejemplo,
durante la transicion a la vida adulta).

- Se adquiere y ejerce en diferentes contextos siendo la familia una de las
mayores influencias para las personas con discapacidad. En ese sentido, los
miembros de la familia (padres, hermanos...) son tutores, modelos y apoyos
para la autodeterminacion.

Con base en estos resultados se generan propuestas de intervencion en tres ambitos:
en la promocion de la autodeterminacion, en el &ambito escolar y en el ambito familiar.
Elementos que forman la base para el desarrollo de nuevas investigaciones, como este
estudio en el cual se busca de forma exploratorio identificar en un contexto definido, la

presencia de conductas autodeterminadas en mujeres adultas con sindrome de Down.

3.1 Justificacion

Hablar de las personas con discapacidad nos remite a una parte de la poblacién. Al
respecto, el Informe Internacional sobre la Discapacidad (OMS, 2011) refiere que mas de
mil millones de personas en todo el mundo viven con alguna forma de discapacidad; de
ellas, casi 200 millones experimentan dificultades considerables en su funcionamiento. En
los afios futuros, la discapacidad sera un motivo de preocupacion aun mayor, considerando
que la prevalencia esta en aumento.

Lo anterior se debe a que la poblacion en general esta envejeciendo y el riesgo de
discapacidad es superior entre las personas mayores, asi como también al aumento mundial

de enfermedades crénicas tales como la diabetes, las enfermedades cardiovasculares, el
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cancer y los trastornos de la salud mental. Sin duda, un panorama poco alentador, el mismo
informe agrega que, en el mundo, las personas con discapacidad son las que tienen los
peores resultados en cuestion de acceso a los servicios sanitarios, 1os resultados académicos
mas bajos, su participacion econémica es minima y las tazas de pobreza mas altas que de
las personas sin discapacidad.

En México, en el Programa Nacional para el Desarrollo de las Personas con
Discapacidad (2009) se menciona que se han realizado diversos esfuerzos para medir la
prevalencia de la discapacidad desde hace varias décadas. Sin embargo, actualmente se
desconoce la verdadera dimension y prevalencia de la poblacién con discapacidad, ya que
se han utilizado diferentes conceptos, clasificaciones y fuentes de informacién como se
menciond en el capitulo anterior; ademas, que no se ha evaluado el impacto de los
programas y de las estrategias que se han implementado en el pais, lo que dificulta el
disefio y la orientacién adecuada de politicas publicas de atencidn a esta poblacion.

Por otra parte, para el registro de informacion sobre la poblacion con discapacidad
del Censo de poblacion y vivienda 2010 de la Encuesta Nacional de la Dindmica
Demogréfica 2014 y 2018, el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia INEGI utilizo,
en su base conceptual y metodoldgica, el enfoque de la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento de la Discapacidad y la Salud (CIF, 2001), ademas de considerar las
recomendaciones del Grupo de Washington, grupo especializado en el tema a nivel
internacional.

En la ley general para la inclusion de las personas con discapacidad (2011), en sus
articulos 22 y 23, se establece la garantia de contar con informacion y estadistica de la
poblacion con discapacidad, la cual se debe presentar desagregada y de orden publico. En

principio se busca que esta informacion permita la formulacion de planes, programas y
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politicas a favor de las personas con discapacidad. También se propone el desarrollo de
instrumentos estadisticos que brinden informacién e indicadores cualitativos sobre todos los
aspectos relacionados con la discapacidad. Sin duda es una necesidad imperante contar con
dicha informacidn, pero lo establecido en estos articulos de la ley, no ha sido materializado
en su totalidad, de tal forma que la informacion disponible sobre la poblacién con
discapacidad intelectual no evidencia la realidad.

En ambas fuentes, el censo y las encuestas, se pregunta a la poblacién por las
restricciones en la actividad o en la participacién, lo cual significa un mayor rango de
inclusién de poblacion en situacién de discapacidad, con la salvedad de que la informacién
obtenida no es determinante del porcentaje de poblacién en condicion de discapacidad
intelectual. Al respecto se ha hecho patente la necesidad de generar estadisticas
desagregadas sobre discapacidad en la informacion censal, sin embargo, el informe sombra
del 2019 en México muestra insuficiencia para dar respuesta a esta prioridad.

Considerando que las personas en condicion de discapacidad intelectual presentan
limitaciones en el desarrollo de las habilidades adaptativas y conceptuales, sus respuestas
pueden puntuar en cuatro de las preguntas: la dificultad para recordar o concentrarse, la
dificultad con el cuidado de si mismo, la dificultad para comunicarse y limitacion mental.
En este sentido, resulta dificil determinar el nimero real de la poblacién con discapacidad
intelectual. Como muestra de esta encrucijada respecto la poblacién con discapacidad

intelectual, en la Tabla 3 se observan los resultados.



57

Tabla 3

Poblacién con discapacidad en México y en Tlaxcala

México Tlaxcala

2010 2014 2018 2010 2014 2018
Poblacion con 5,7 7.1 7.7 57,174 68,000
discapacidad millones millones millones

51% 6% 6.7% 4.8% 5.4%
Poblacién con 487,837 3,835
discapacidad mental

8.4% 19.6% 11.9% 6.7% 18.2%

Nota. Elaboracion propia con datos de. INEGI, 2010; 2014; 2018.

Respecto de la poblacion con sindrome de Down, la Organizacién Mundial de la
Salud (2015) dio a conocer que, a nivel mundial, por cada 1000 nifios nacidos vivos nace 1
con sindrome de Down. En nuestro pais la Secretaria de Salud (2014), reporta 1 caso con
sindrome de Down por cada 650 recién nacidos vivos. Si bien se logra identificar una
mayor prevalencia de nacimientos con sindrome de Down en nuestro pais con referencia a
nivel mundial, resulta importante mencionar que en México no hay consistencia en los
datos que se proporcionan por la Secretaria de Salud.

Una de las primeras situaciones problematicas radica en las diferentes posturas
conceptuales que adopta cada organismo institucional sobre la discapacidad intelectual,
como consecuencia de ello, los datos estadisticos que brinda tanto el INEGI como el Plan
Nacional de Desarrollo para las Personas con Discapacidad y la Secretaria de Educacion
Publica, difieren sobre el nimero de personas que presenta discapacidad intelectual en el
pais. Respecto de la poblacion con sindrome de Down, los datos se obtienen a través del

sector salud con el nimero de nacimientos de nifios con sindrome de Down. Esta falta de
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informacion oportuna y confiable es uno de los desafios en materia de discapacidad
intelectual.

Por otra parte, son escasas las encuestas que abordan el tema y la mayoria de las que
se han aplicado se han enfocado en tratar de medir la prevalencia de la discapacidad. Las
dimensiones sociales de este sector de la poblacidn se han evaluado en las espaciadas
mediciones censales que ofrecen datos sobre variables centrales como el trabajo, la
educacion, la pobreza y la salud.

A la escasa disponibilidad y actualizacion de informacion se suman las diferencias
significativas en las metodologias de recoleccién de datos, las estructuras de la poblacion
por grupo de edad, asi como variaciones en la calidad en el disefio de los estudios para la
instrumentacion de acciones y estrategias de intervencion, y de la politica publica para la
promocidn del desarrollo y la inclusion de las personas con discapacidad.

La investigacion mas reciente que se ha generado en adultos con sindrome de Down
es abordada desde diferentes disciplinas como la medicina (Sierra, Navarrete, Canun, Reyes
& Valdés, 2014), la antropologia (Mandujano, Arroyo, Sanchez & Mufioz-Ledo, 2007), la
sociologia, la pedagogia y la psicologia. Los temas flucttan entre investigar el
sedentarismo, los estilos de vida, la sexualidad, la necesidad de cuidados paliativos, la salud
personal y familiar, el lenguaje no verbal, la conceptualizacion y medicion de la calidad de
vida individual y familiar, el impacto de la presencia en los hermanos de personas con
discapacidad intelectual, y desde el enfoque de los derechos humanos se ha explorado la
dignidad y sus derechos, entre otros.

Asi mismo, se encuentra una gama de estudios sobre la autodeterminacion en
jévenes y adultos con discapacidad intelectual, desde la conceptualizacién de la

autodeterminacion, estudios comparativos de autodeterminacion en jovenes con y sin
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discapacidad, estudios de evaluacion y medicion; condicionantes personales, psicosociales
y ambientales que intervienen en el desarrollo de conductas autodeterminadas; e
identificacion de factores mediadores.

También se han generado estudios sobre programas de intervencion en joévenes con
discapacidad intelectual para el desarrollo y promocion de la autodeterminacion, y estudios
realizados principalmente en Estados Unidos y en Espafia sobre la validacion de escalas
para la evaluacion de la autodeterminacion en jovenes con discapacidad intelectual (Seong,
Wehmeyer, Palmer & Little, 2015; Vega et al., 2017; Verdugo, Vicente, Fernandez-Pulido,
Gomez-Vela, Wehmeyer & Guillén, 2015; Verdugo, Arias & Ibafiez, 2007 en Peralta &
Arellano, 2014).

En el anélisis de las investigaciones reconocidas, se identifica poco énfasis en el
estudio de los adultos con sindrome de Down y de la autodeterminacion en poblacion

mexicana.

3.2 Problema de Investigacion

El interés por el estudio de la discapacidad intelectual (categoria que abarca a
quienes presentan sindrome de Down) se centra en considerar que esta poblacion es uno de
los grupos vulnerables minoritarios (Melville et al., 2017) que experimentan rechazo,
exclusion y falta de oportunidades. La falta de comprension de las necesidades materiales,
informativas, cognitivas y emocionales de los adultos con discapacidad intelectual hace que
sea dificil presentar soluciones adaptadas a su realidad (Gauthier-Boudreault, Gallagher &
Couture, 2017). La desigualdad de las personas con discapacidad intelectual persiste a pesar

de los logros alcanzados en las Gltimas décadas (Amezcua, Garcia & Fuentes, 2018).
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Por su condicion personal, los demas se atribuyen el derecho de decidir por ellos, pues los
consideran incapaces de tomar decisiones, sin embargo, a pesar de las limitantes que su
contexto y la sociedad en general les impone, existe una serie de factores contextuales que
les facilita un mejor desarrollo y mayores posibilidades de integrarse a la sociedad en la que
viven.

A nivel nacional, el estudio de la discapacidad corresponde en gran medida a
aportaciones orientadas principalmente a la edad escolar, la mayoria de las investigaciones
son del &mbito educativo, explorando el aprendizaje de los nifios, asi como los procesos de
inclusién en las escuelas de educacion regular. Han tomado relevancia las investigaciones
con respecto a la adquisicion de la lectura y escritura de esta poblacién o bien el proceso de
aprendizaje las matematicas. Por otro lado, se puede encontrar literatura con respecto al
ambito laboral principalmente al proceso de inclusion laboral o la formacidn para el trabajo.
En la busqueda especifica de investigaciones sobre autodeterminacién y sindrome de Down
en México se identifico el estudio piloto de Arellano (2015), quien exploré la percepcion de
la autodeterminacion de los padres de familia que tienen hijos con discapacidad intelectual
en una asociacion civil. Zacarias et al. (2015) evaluaron el desarrollo de la
autodeterminacion de un grupo de 9 jovenes con discapacidad intelectual entre 20 y 24 afios
de edad que participaron en un programa de inclusién a la vida universitaria.
Recientemente, Olivares (2017) se planteé como objetivo de investigacion el disefio y
desarrollo de una propuesta de taller para el fortalecimiento de habilidades para la
autodeterminacion en un grupo de alumnos con discapacidad intelectual, incorporados a
una escuela particular multinivel.

En la revision de la literatura en general se identifican los aportes respecto de la

evaluacion e intervencion de la poblacion con discapacidad intelectual, considerando la
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transicion a la vida adulta y el proceso de envejecimiento como temas emergentes, en
concordancia con los cambios sociodemograficos y la ampliacion de la esperanza de vida a
nivel de la poblacion en general. En este sentido, destacan tres aspectos:

1. En el contexto mexicano las garantias a los derechos de las personas con
discapacidad se encuentran definidas en la constitucion politica, la ley general de educacion
y la ley general para la inclusion de las personas con discapacidad, garantizandoles una
vida plena en sus derechos.

2. Se han desarrollado instrumentos para evaluar la autodeterminacion en nifios,
jévenes y adultos con discapacidad intelectual, en su mayoria con caracteristicas
psicométricas, elaborados para la poblacion de Estados Unidos y Espafia, y considerando el
factor sociocultural en los modelos de discapacidad intelectual y autodeterminacion no se
encuentran validados para la poblacion mexicana.

3. Se encuentra una variedad de protocolos de intervencion para discapacidad
intelectual, que abarcan desde la intervencion temprana hasta la transicion a la vida adulta y
el proceso de envejecimiento, en los cuales uno de sus principales propdsitos es el logro de
la vida independiente. Es en este punto donde surge el interés de investigacion por conocer
y describir, desde la perspectiva de la poblacién con sindrome de Down, aquellos
elementos que han influido o no en el desarrollo de comportamientos autodeterminados,
cuyos resultados puedan generar una propuesta para mejorar el proceso de intervencion de

las personas con sindrome de Down.



62

3.3 Preguntas de Investigacion

De lo descrito anteriormente se deriva la pregunta general de investigacion que guia
este trabajo: ¢Cuales son las caracteristicas de la autodeterminacion que han desarrollado
durante su trayectoria de vida las adultas con sindrome de Down?

De esta pregunta se desprende el interés por conocer particularmente: 1) ;Qué
caracteristicas de independencia manifiestan las adultas con sindrome de Down en la vida
cotidiana?; 2) ¢Cudles son las metas, las decisiones y la forma de solucionar problemas de
las adultas con sindrome Down?; 3) ¢ Qué percepcidn de si mismas tienen las adultas con
sindrome de Down?; y 4) ;Qué caracteristicas tiene el plan de vida de las adultas con

sindrome de Down?

3.4 Objetivos de Investigacion

3.4.1 Objetivo general
Analizar las caracteristicas asociadas a la autodeterminacion en mujeres adultas con

sindrome de Down a través de su trayectoria de vida.

3.4.2 Objetivos particulares
e Caracterizar la independencia que manifiestan las mujeres adultas con sindrome de
Down en la vida cotidiana.
e Identificar la autorregulacion de las mujeres adultas con sindrome Down.
e Caracterizar la percepcion que tienen de si mismas, las mujeres adultas con

sindrome de Down.
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e Interpretar el plan de vida de las mujeres adultas con sindrome de Down.

3.5 Tipo de Estudio

De acuerdo a Lefiero (1991), la investigacion cientifica se vuelve mas relevante
cuando deja de ser exclusivamente un ejercicio intelectual. Se trata de un estudio
cualitativo, descriptivo, no experimental. En este estudio se parte de que la
autodeterminacion no se establece en un momento determinado (Peralta y Arellano, 2014);
por tanto, se explora desde un enfoque biografico, estudiando las trayectorias de vida de las
mujeres adultas con sindrome de Down que permita comprender, desde la singularidad y
del colectivo al que pertenece, el desarrollo de su autodeterminacion con base en sus
comunicaciones y haciendo énfasis en lo holistico (Creswell, 1998; Mallimaci & Giménez

Béliveau, 2006).

3.6 Participantes

Al ser un estudio cualitativo se describe en primera instancia a la investigadora para
conocer desde que perspectiva realiza la narrativa de las historias de vida y la interpretacion
de los hallazgos. De formacion inicial es licenciada en educacion especial, maestra en
pedagogia, con una experiencia laboral de mas de dos décadas trabajando como docente en
escuelas de educacion especial y en primarias de educacion regular en los estados de
Tlaxcala y Puebla, atendiendo a nifios y jovenes con diferentes discapacidades.

En su ambito de trabajo se ha desempefiado como asesora nacional en la
implementacion del programa de integracion educativa, en su trayectoria ha observado las

dificultades que enfrenta la poblacion con discapacidad intelectual para acceder al curriculo



64

regular, asi como la necesidad de hacer ajustes significativos al trabajo pedagdgico para
favorecer aprendizajes para la vida de dicha poblacion. A través de su experiencia laboral
ha identificado que éste fendbmeno no es privativo del su contexto inmediato, por el
contrario, es una constante en otros contextos y que ademas los mayores retos de la
poblacion con discapacidad intelectual se presentan en la transicion a la vida adulta, y
coincidentemente son escasos los servicios que se ofrecen para esta etapa de vida.

Para el desarrollo de la investigacion se consideraron personas con sindrome de
Down en cualquiera de sus tipos por ser una condicion determinada genéticamente y que
tiene como caracteristica la presencia de discapacidad intelectual. Se determind ocupar las
trayectorias de vida partiendo de que la adquisicion de las habilidades para la expresion de
la autodeterminacion es un proceso a lo largo de la vida, cuyo punto algido se produce en la
adolescencia, momento en el que la persona comienza a emplear sus aprendizajes en la
practica de su vida diaria (Gomez-Vela et al., 2010; Wehmeyer, 2013).

Losada-Puente y Bafia-Castro (2015) sefialan que la investigacion muestra
evidencia que la conducta autodeterminada se observa con mejores resultados en la adultez,
aspecto que fue considerado para el estudio, motivo por el cual se incluyeron participantes
mayores de 18 afios. El unico criterio de inclusion considerado es que los adultos con
sindrome de Down tengan la posibilidad de responder a las preguntas de forma verbal.

Con el prop6sito de complementar la informacion proporcionada por los adultos con
sindrome de Down, sobre los datos generales de la autobiografia razonada y aspectos
temporales especificos de la infancia y adolescencia, se considera la participacion de un
familiar, el cual se encuentre en contacto permanente con el adulto participante del estudio.

Después de iniciar el proceso del trabajo de campo como se explica méas adelante,

para el mes de febrero de 2020, se contaba con la participacion de cuatro mujeres y un
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hombre con sindrome de Down mayores de 18 afios, quienes aceptaron formar parte del
estudio, siguiendo las normas éticas que, por su condicién de discapacidad intelectual, se
corrobora su participacién voluntaria con el consentimiento de los padres de familia. Con
ellos se inicid la aplicacion de la entrevista y de la autobiografia razonada, ambas quedaron
en proceso de ser concluidas cuando nos sorprendié el confinamiento sanitario por el nuevo
coronavirus (SARS-CoV-2),

A partir de la contingencia sanitaria para contener la propagacion del Covid-19, se
realizaron ajustes con los participantes, principalmente en la basqueda de alternativas de
comunicacion para dar continuidad al proceso de recoleccién de la informacion. Estos
ajustes, aunque necesarios, terminaron por impactar en el nimero de participantes,
finalmente la investigacion se realiza con dos mujeres, una de ellas considerada desde el
inicio y la otra se incorporo en el proceso. Con los otros cuatro participantes considerados
inicialmente no fue posible concluir la aplicacion debido a las dificultades de
comunicacion. Una de las participantes ha sido considerada desde el inicio de la
investigacion y a partir del mes de agosto han tenido la posibilidad de continuar
participando en las actividades de la institucion de forma remota. La segunda participante
ha sido contactada via telefonica en la modalidad de video llamada.

En la Tabla 4 se muestra a las participantes que finalmente fueron consideradas para
el estudio, con algunas de sus caracteristicas demograficas como edad, sexo, escolaridad y

estado de origen.
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Tabla 4.

Participantes del estudio

Informante Edad Sexo Escolaridad Estado
Quetzalli 23 F Secundaria* Tlaxcala
Meztli 50 F Secundaria Ciudad de México

* Secundaria sin concluir.

Nota. Elaboracion propia, 2021.

Otro de los ajustes realizados responde a la aplicacidn de estrategias para la
recoleccion de la informacion. Hasta antes del confinamiento se contaba con la aplicacion
parcial de las entrevistas. Dada la incertidumbre de la situacion que se vivié en el pais, el
trabajo de campo fue detenido. Poco a poco se reconsideraron estrategias hasta determinar
que las estrategias y su forma de aplicacion, tendria que ajustarse a las condiciones de
comunicacion tanto de la investigadora como de las participantes, abriendo la posibilidad
de incluir participantes en condiciones accesibles de comunicacion tanto telefonica como
digital.

Las participantes fueron dos mujeres de 23 y 50 afios, una de ellas con residencia en
el estado de Tlaxcala y una en la Ciudad de México. Las participantes han tenido una
formacion académica tanto en el sector publico como en el privado, las dos han cursado la
educacion basica, en instituciones de educacion regular con apoyo en algunos momentos de
educacion especial. Una de ellas vive con su familia nuclear, la otra vive de forma
independiente, sin embargo, por cuestiones de salud, durante la etapa de contingencia ha
permanecido en casa de sus padres.

La institucion a la que pertenece una de las participantes es una asociacion civil,

constituida en el afio 2011 con el proposito de promover y difundir actividades artisticas y
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culturales con nifios, jovenes y adultos mayores con discapacidad, y promover, gestionar y
ejecutar proyectos o programas que favorezcan la inclusion social, laboral y cultural en
beneficio de esta poblacion. Entre las actividades que desarrollan en la institucion se
encuentran la pintura, la danza, el teatro, la musica y actividades de apoyo académico como
el proceso de adquisicién de la lectura, la escritura y manejo de matematicas elementales.

La institucion cuenta con instalaciones propias ubicadas en la capital del estado de
Tlaxcala, el director general cuenta con posgrado en artes visuales y ademas forma parte
del personal docente; como coordinadora académica se encuentra una licenciada en
educacion musical; cuenta con dos maestras de grupo, ambas educadoras especiales y una
maestra de artes. Cada grupo cuenta con una auxiliar que en periodo regular son estudiantes
de la licenciatura en educacion especial que realizan practicas profesionales y/o servicio

social.

3.7 Procedimiento

3.7.1 Identificacién y contacto con las participantes

Las estrategias empleadas para la identificacion de los participantes inicia con un
acercamiento con el area administrativa del departamento de educacion especial de la
Secretaria de Educacion Publica en el estado de Tlaxcala, solicitando autorizacion para el
desarrollo de la investigacion, posterior a dicho encuentro y a una autorizacion verbal por
parte del titular, acontecieron cambios administrativos en toda la secretaria, haciendo
compleja la ratificacion de la autorizacion para el desarrollo de la investigacion.

Posteriormente, se realiza el mismo procedimiento de solicitud, pero ahora a una

institucion no gubernamental en el Centro de Desarrollo Artistico Integral A.C. “Copitl”, el
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cual brinda atencidn a poblacion infantil, juvenil y adulta con discapacidad. Posterior a la
presentacion de la investigacion en la que se informo a los responsables y al personal los
propdsitos de esta, las estrategias para la recoleccion de la informacion y las
consideraciones éticas, las cuales se explican a detalle en un apartado mas adelante, los
representantes legales de la institucion autorizaron participar en el desarrollo de la
investigacion.

Una vez que se cuenta con la autorizacion de la institucion, se realizaron sesiones de
observacion en los grupos de estudiantes A y B para identificar a aquellos que cumplieran
con los criterios de inclusién de la investigacion: condicion de sindrome de Down, mayores
de 18 afios y responder de forma verbal a las preguntas de la entrevista. Esta identificacion
se realizo6 con el apoyo de las docentes.

En el siguiente momento se concertd una primera reunién con los padres de familia
para informarles los propdsitos de la investigacion, las estrategias para la recoleccion de la
informacion, manejo de anonimato, uso de la informacion y demas consideraciones éticas,
para lo que se disefi6 un folleto (Apéndice B) con el propdsito de que ellos pudieran
consultar la informacion en cualquier momento y hacer los cuestionamientos necesarios, a
los que se dio respuesta por parte de la investigadora. En esta sesion, los cinco padres de
familia con sus respectivos hijos que fueron convocados e invitados a formar parte de la
investigacion, aceptaron y firmaron la carta de consentimiento informado.

En este sentido, se acord6 con los padres de familia la elaboracion de una agenda
con ellos para la aplicacion de las entrevistas y con los adultos con sindrome de Down se
acordd hacer las entrevistas en el “Copitl”, dentro de los dias y horario en los que asisten.
Para llevar a cabo la aplicacion piloto, se realizé el mismo procedimiento, pero con una

informante que no forma parte de la muestra.
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Para el trabajo de campo, inicialmente se establecen tres dias a la semana de visita a

la institucion, con el propdsito de observar y conocer a la poblacion.

3.7.2 Estrategias de recoleccién de informacion

Una de las estrategias de recoleccion de la informacidn es la autobiografia razonada,
considerando sus cinco aspectos: datos generales y familiares, estudios formales, estudios
no-formales, actividades sociales y actividades profesionales. La aplicacion sera cara a
cara, en un espacio adecuado y guiada por el investigador (Almeida & Sanchez, 2001).

Otra de las estrategias es la entrevista semiestructurada (Flick, 2015), en la
estructura de la guia de la entrevista inicial (apéndice A) se consideraron los objetivos y
preguntas de investigacion. A partir de ellas y con base en el modelo tedrico se retoman las
caracteristicas esenciales de la autodeterminacion, estos elementos se han ido modificando
desde la aplicacion piloto y en el periodo de trabajo de campo.

Las modificaciones a la guia de entrevista han consistido principalmente en liberar
la complejidad de las preguntas, asi como en identificar elementos compartidos por dos de
las caracteristicas esenciales de la autodeterminacion, el establecimiento de metas que
forma parte de la autorregulacion y el autoconocimiento. Estos aspectos se abordan méas
ampliamente en el apartado de la aplicacion piloto.

Otra de las estrategias para la recoleccion de la informacion es la observacién en los
espacios y actividades del “Copitl”, realizando el registro correspondiente por sesion en una
bitdcora de campo. Con la finalidad de contar con respaldo de la informacidn en el proceso
de la entrevista, se realiza la grabacion en audio, la cual cuenta con la autorizacién de los

informantes.
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Aplicacién piloto. A partir de la aplicacion piloto, se realiz6 una revision tanto de la
autobiografia razonada y de la entrevista, encontrando que el disefio de las preguntas
contenia un nivel de complejidad para ser comprendidas por la informante por lo que fue
necesario contextualizar algunas de las preguntas de la entrevista.

Si bien se realiz6 la guia de entrevista, partiendo de la estructura que se muestra en
la Figura 5, se identifica en el piloto que existen preguntas que hacen alusion a dos 0 mas
de las categorias o indicadores, por lo que fue necesario replantear dicha estructura,
partiendo del analisis y contrastacién con nuestro marco teorico.

También se identifica que, en la mayoria de las preguntas correspondientes a los
indicadores de la categoria de plan de vida, la respuesta “no” y “tampoco” es recurrente.
Llevando nuestro analisis a revisar de nueva cuenta tanto el marco teérico como la
literatura para identificar la presencia de esta categoria, determinar su pertinencia en
nuestro estudio, encontrando empiricamente que es posible no incluirla y explorar con méas
detalle los indicadores de toma de decisiones y metas de la categoria de autorregulacion.

Finalmente se encontro en los datos empiricos que existe dificultad para dar
respuesta a la propuesta original de la autobiografia razonada, en relacién a proporcionar
datos de los acontecimientos de forma cronoldgica, sin embargo, se logra obtener

informacion relevante para su anélisis.

Aplicacién a las informantes. El trabajo de campo inicia el 20 de febrero con un
primer propdsito, observar las diferentes actividades que se realizan en la institucion para
que la investigadora se familiarice con la produccién oral de los participantes. Esta
actividad representa un requisito importante para la aplicacion de las estrategias de

recoleccion de la informacion y su transcripcion. Este momento del trabajo de campo
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implic6 un gran reto en si mismo, resulté complejo familiarizarse con la produccion oral
muy particular de cada participante, asi como la jerga y codigos que han establecido entre
ellos, incluidos los ademanes y el uso de algunas sefias, unas convencionales y otras que
forman parte de la lengua de sefias mexicana.

En este proceso, se asistid a la institucion tres veces por semana en diferentes
horarios, esto permitio observar las diferentes actividades, tanto académicas, artisticas, de
ocio, recreacién como aquellas que involucran el autocuidado y el cuidado de los espacios,
barrer, limpiar sus areas de trabajo, entre otras. Asi mismo se identifico que la hora de
entrada y salida de la institucion resulta un espacio en el tiempo donde los participantes
expresan dinamicas distintas a las observadas en las actividades mencionadas, las cuales se
reflexionaran en el siguiente capitulo.

En el trabajo de campo realizado durante aproximadamente ocho semanas, se
lograron tres sesiones para la entrevista con dos de las participantes y dos sesiones con otra
participante. En ese tiempo se recab6 aproximadamente el ochenta por ciento de dos
entrevistas y 60 por ciento de una méas. Con los otros dos participantes resulté dificil la
aplicacion, en razon de que habian sido programados para las sesiones de entrevista en
fechas posteriores a la contingencia: en un caso, al ser el participante que representa mayor
dificultad para que la investigadora se familiarizara con su produccién oral; la otra
informante present6 un cuadro de enfermedad a mediados de febrero y dejo6 de asistir a la
institucion, situacion que atrasé de cierta manera la aplicacion.

A lo anterior se agrega que durante nuestra presencia en la institucion se identificd
que es comun en los jovenes y adultos faltar con frecuencia, y como lo abordaremos en el
apartado de resultados, muchas de las ocasiones sin causa aparente, s6lo porque no se

despertd con ganas de asistir.
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A manera de sintesis, al finalizar el periodo primavera 2020 se contd con tres
entrevistas aplicadas sin concluir y ninguna autobiografia razonada, quedando pendiente
por las medidas sanitarias que se viven en el pais, y con la referencia del cronograma, seis
semanas de trabajo de campo para la aplicacion restante.

En el mes de agosto, la institucion reanuda sus actividades en modalidad virtual,
brindando la posibilidad de continuar con la aplicacion de las entrevistas y la autobiografia
razonada a una informante, la cual dispone de los medios digitales para la comunicacion.

La entrevista a Quetzalli, nombre ficticio con el que se le identifica en la
investigacion, se desarrolla en dos momentos y escenarios diferentes. EI primer momento
durante los meses de febrero y marzo del afio 2020. Las sesiones para la entrevista son
presenciales y se realizan en la institucién a la que asiste. Las sesiones son grabadas en
audio y posteriormente se realiza la transcripcion. Al tener la transcripcion completa se le
solicita apoyo a la maestra de grupo con el proposito de aclarar y corroborar algunas
palabras que resultan poco legibles en el lenguaje de Quetzalli.

En el segundo momento, para la recoleccion de la informacidn, se continta con la
entrevista y se aplica la autobiografia razonada. Este proceso se desarrolla en los meses de
agosto y septiembre del mismo afio. Dadas las circunstancias de la contingencia sanitaria
por el Covid-19, la aplicacion se realiza inicialmente por medio de una llamada telefonica
para establecer el contacto con ella y con la familia, y se agendan videollamadas.

Durante el segundo momento de aplicacién fue necesario contar con la presencia de
la madre de Quetzalli, primero para apoyar en la conectividad con la tecnologia y después
para ubicar cronolégicamente la informacién recabada para la autobiografia razonada. En
pequefios momentos, la presencia de la madre se consider6 para aclarar algunas palabras

emitidas por Quetzalli, que fueron poco legibles para la investigadora.
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La presencia de la madre en la aplicacion result6 de gran valor, aclarando que se
puso especial cuidado en que fuera solo la aclaracion de las palabras sin modificar o alterar
el discurso de Quetzalli. Posteriormente se establecié un didlogo con la madre para detallar
informacion como los datos generales, algunas fechas y cronologias. Ese espacio con la
madre también nos aport6 informacion que permite estructurar la trayectoria de vida de
Quetzalli.

A la segunda participante se le contacta por recomendacion de un conocido y se

aplica el mismo protocolo de invitacion personal para que participe en la investigacion.

3.8 Alcances y limites del estudio

Dentro de las limitantes encontradas en el trabajo de campo, ademas de las que se
han ido describiendo, se encuentra que, de acuerdo a las caracteristicas del lenguaje oral de
los participantes, es necesario conocerlos e interactuar con ellos en un aproximado de entre
cuatro a seis semanas, con el propésito de familiarizarse con los adultos con sindrome de
Down y, al mismo tiempo, con sus producciones orales y sus c6digos, que permitieran no
solo un entendimiento en el proceso comunicativo, sino una mejor comprension de ellos y
su contexto.

Al momento de iniciar con el trabajo de campo se cuenta con todos los
consentimientos informados firmados por parte de los participantes, de sus tutores y de la
institucion. Se han programado en comun acuerdo con la institucion, las visitas y las
sesiones para realizar las entrevistas segun los horarios de actividades de los informantes.
Dicho cronograma se ha reorganizado segun se fueron presentando las situaciones de

inasistencia por parte de los adultos o de las actividades propias de la institucion como la
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suspension durante semana y media por su participacién en las actividades del carnaval del
Estado.

Otra de las limitantes encontradas es respecto a la disposicion de tiempo por parte
de los tutores para realizar las entrevistas. Sin embargo, se ha logrado la participacion y
disposicidn de todos para poder establecer los tiempos de aplicacion. En este sentido, es
relevante mencionar que los tiempos y los espacios disponibles en la institucién han
resultado un factor que impacta en la aplicacion de las estrategias de recoleccién de la
informacion, al no contar con un espacio totalmente libre de ruido y distractores.

Uno de los mayores retos enfrentados en la investigacion, por demas sorpresivo, que
puso en riesgo el desarrollo y conclusion de la investigacion, fue el confinamiento por
contingencia sanitaria por la que atravesé gran parte del mundo, lo que oblig6 a suspender
el trabajo de campo por cinco meses. A la distancia se reconoce que fueron tiempos
dificiles para la investigacion, pero también dejaron fortalezas, se replantearon las formas y
los medios para aplicar las estrategias de recoleccion de informacion. Se establecié una red
que nos permitié encontrar una mujer que cumplié con los criterios para integrarse como
participante y asi poder continuar con la investigacion.

En este mismo sentido del repensar la investigacion, la falta de recursos
tecnoldgicos y medios de comunicacién por parte de las familias se convirtié en una
limitante para que los participantes continuaran en el estudio. Lo que deja suponer que las
dos participantes se encuentran en condiciones favorables para este momento histérico. Al
contar con la posibilidad del uso de un celular, de una computadora y con un servicio
residencial de internet.

La informacion que se construye corresponde a opiniones e interpretaciones en un

contexto de terminado, no se pretende sugerir la generalizacion del procedimiento en otros
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contextos. Asi como no se podria considerar que la realidad de las dos participantes se
generalice al resto de las mujeres con sindrome de Down, lo que si nos permiten los
resultados es tener una aproximacion para ir desentramando la autodeterminacion de esta

poblacion, asi como generar nuevas lineas de investigacion.

3.9 Consideraciones éticas

En la investigacion se asumen de forma transversal las consideraciones éticas,
inmersas durante el proceso de disefio de la investigacion y se extienden a lo largo de su
desarrollo. La ética debe desempefiar un papel importante desde la planificacion del
estudio, en la definicion de las personas con las que se va a trabajar y la forma de actuacion
del investigador en el campo (Flick, 2015).

Tratandose de una investigacion en donde los informantes son mujeres con
discapacidad intelectual y sus familias, se ha puesto especial énfasis en las consideraciones
éticas en el desarrollo de la investigacion, las cuales se expresan en la Figura 5. Con la
finalidad de referir la fuente en los diferentes segmentos del texto, se conservo el
anonimato de las participantes en el estudio con el uso de pseudénimos que sustituyeron los
nombres originales. Se brind6 el mismo tratamiento a aquellos personajes que ellas
refirieron durante las entrevistas como amistades, conocidos o familiares. Se omiten datos
personales como direccion y teléfono.

En este capitulo se aborda el proceso de acercamiento de la investigadora hacia la
institucion y los participantes. Se menciona tanto a los participantes como a sus padres del
interés por realizar la investigacion haciendoles una atenta invitacion a participar. Se les

presento el proyecto, explicando el proposito y los objetivos, en un marco general se les
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brindaron algunos ejemplos del tipo de preguntas que se espera respondan las participantes,
la informacidn fue bien recibida por los padres y los participantes.

Se explica el resguardo que se hara de la informacién como archivos electronicos y
las grabaciones de audio, garantizando que este material tendra un caracter confidencial y
Gnicamente seran empleadas para fines académicos y de investigacion, a las cuales s6lo
tendra acceso la investigadora y quedaran baja su resguardo. Se les brind6 un diptico con
toda la informacion para que la pudieran consultar en cualquier momento.

Se informa a los participantes que tienen la libertad de participar, declinar o dar por
terminada su participacion en cualquier momento de la investigacién, el hecho de firmar un
consentimiento no los obliga a permanecer en contra de su voluntad durante todo el proceso
de la investigacion.

Se elaboro una carta de consentimiento informado para la institucion, una para los
participantes y otra para los padres de familia (Anexo c). En ella se mencionan los aspectos
de voluntariedad, anonimato, confidencialidad y garantia de integridad fisica y moral para

los participantes y sus familias. Se solicita la autorizacion de la grabacion en audio y video.



Figura 5. Consideraciones éticas en el desarrollo de la investigacion.
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3.10 Andlisis de la Informacién

3.10. 1 Estrategias para el analisis de informacion

En la primera parte de recoleccion de la informacion con la participante considerada
desde el inicio del estudio, la entrevista fue audiograbada y transcrita en un procesador de
textos. Una vez que se conto con la transcripcion se revisd nuevamente el audio con la
maestra de grupo para corroborar que lo escrito sea el reflejo en papel del dialogo de la
informante. Con la segunda informante la entrevista fue por video llamada y grabada en
audio, siguiendo el mismo proceso de transcripcion.

En el estudio, la autobiografia razonada fue una herramienta que permitio la
aproximacion a la construccion de las historias de vida de mujeres adultas con sindrome de
Down. Para recabar dicha informacidn se hace la grabacion de audio y/o video por llamada
telefonica o videollamada. Posteriormente se hace la transcripcion registrando la
informacion en cada uno de los apartados. En un siguiente encuentro se lee la informacion a
la participante y se corrobora que la informacion vertida en el escrito sea el registro fiel de
lo que ella nos proporciond, dando su aprobacion.

La autobiografia razonada permite registrar los acontecimientos en la vida de la
persona en las categorias de educacién formal, educacién no formal, vida social y vida
profesional (Almeida & Sanchez, 2001). La informacion se ubica cronologicamente de
acuerdo con los afios o periodo en que ocurrieron.

Una vez que se cuenta con la mayor informacion posible se inicia con la busqueda
de los momentos y/o acontecimientos pivotales en la vida de la persona, aquellos que
detonan o sugieren un cambio de rumbo, una modificacién o una ruptura. Se buscan

interferencias y cruces para ir perfilando el hilo conductor de la vida de la persona



(Almeida & Sanchez, 2001). Con la informacién de ambos elementos se construyen las

historias de vida y se identifican las caracteristicas de la autodeterminacion.

79



80

Capitulo 4. Trayectorias de Vida y Autobiografias Razonadas:

Desentramando la Autodeterminacion de Meztli y Quetzalli

En este capitulo se presenta la descripcidn, interpretacién y analisis de la
informacion que se ha recabado de las participantes a través de las estrategias de
recoleccion. La informacion de cada participante se estructura y presenta en tres apartados:
la trayectoria de vida, la autobiografia razonada y las caracteristicas de autodeterminacion.

La trayectoria de vida se estructura con la informacion obtenida en las tres
estrategias de recoleccion, es decir, se incorpora la informacion registrada en la bitcora de
campo a través de la observacion, se resaltan los momentos importantes en la vida de la
persona, los cuales se recabaron en la autobiografia razonada, asi como la informacién de la
entrevista. En conjunto, todos estos elementos se estructuran para perfilar y construir la
trayectoria de vida.

La observacion se realiza en dos momentos en extremo diferentes uno del otro. El
primer momento de observacion es de forma presencial y corresponde a un periodo
aproximado de cinco meses con dos visitas por semana al Centro de Desarrollo Artistico
Integral A.C. “Copitl”, se reconoce que es una institucion fundada en el afio 2011, como
una iniciativa para contribuir en la atencion de personas con discapacidad en el estado de
Tlaxcala, a traveés de practicas artisticas y pedagdgicas. Su mision es crear un espacio de
aprendizaje y de apoyo en el desarrollo cognitivo, emocional y social de las personas con
discapacidad para contribuir al mejoramiento de su calidad de vida a través del arte y
fomentando la investigacion educativa.

Al frente de la institucidn se encuentra el director general, él es licenciado en disefio

de la comunicacion grafica y cuenta con los estudios de maestria en artes y disefio. Entre
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sus responsabilidades se encuentra la promocion y vinculacién de la institucion con
diferentes sectores gubernamentales y asociaciones civiles nacionales, asi como impartir
clases de artes plasticas a las y los estudiantes, actividad que comparte con otra maestra de
la institucion.

Copitl también cuentan con una coordinadora académica, quien tiene estudios de
licenciatura en educacion musical. Ella es responsable de organizar la programacion de las
actividades que se realizan en la institucion, coordina a los docentes y planifica el trabajo
con los padres de familia, y también se desempefia como maestra de mdsica.

Para el trabajo con los jovenes, la institucion cuenta con dos docentes en educacion
especial, una maestra en artes y una maestra de danza. Eventualmente se incorporan al
trabajo de la institucion estudiantes de las licenciaturas en educacién especial, en artes
visuales y en psicologia educativa para realizar sus practicas profesionales.

“Copitl” recibe nifios, jovenes y adultos con discapacidad, en su mayoria intelectual.
Su poblacién fluctua alrededor de los 20 alumnos, todos con discapacidad y caracteristicas
diversas, algunos no cursaron educacion basica, otros egresaron de algin centro de atencion
multiple, otros méas cursaron el preescolar y/o la primaria en alguna escuela particular. Un
punto en comun en la mayoria de ellos es que sus padres expresaron, en la entrevista inicial
para su ingreso a la institucién, que buscaban un espacio donde sus hijos pudieran continuar
desarrollando habilidades para la vida, entre ellas, la socializacion.

Al llegar a la institucion, los estudiantes son evaluados por el personal docente y de
acuerdo con sus habilidades, principalmente académicas, de interaccién y movilidad, son
ubicados en uno de los tres grupos. En el primer grupo se encuentra un nimero muy
reducido jovenes que presentan mayores necesidades de apoyo generalizado y que

requieren de una atencion mas personalizada, en este grupo no se realizo observacion. En el
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segundo grupo, denominado “grupo B” se encuentran los alumnos mas pequefios y aquellos
jévenes y/o adultos que en lo general cuentan con pocas o nulas habilidades académicas
basicas, y desde la perspectiva de la institucion requieren mas apoyo pedagogico. Si bien
los tres grupos son heterogéneos, en el tercer grupo, identificado como “grupo A”, se
ubican jévenes y adultos que presentan necesidades de apoyo mas similares, en cuanto al
area académica cuentan con mayores habilidades de autonomia y sociales.

Cada grupo cuenta con una docente responsable que se encarga de disefiar y
elaborar su planeacion didactica, tomando en cuenta las caracteristicas generales de los
alumnos. Tienen horarios establecidos a lo largo de la semana para el trabajo académico.
Las clases de danza, musica y artes se distribuyen con una o dos sesiones de una hora a la
semana. En el caso de los grupos Ay B, las aulas se encuentran ambientadas de forma
similar, se encuentran laminas de algunos contenidos académicos como formas, colores o
nameros. Cuentan con material didéctico basico como pinturas en diferentes
presentaciones, rompecabezas, cubos, material de construccion y una variedad de
materiales como semillas, tapas botellas, cartulinas, entre otras.

Las actividades académicas en lo general consideran la ensefianza de la lectura, la
escritura y operaciones matematicas sencillas de suma y resta, alternan actividades con
material concreto y en las libretas de los alumnos. Las actividades con mayor
enriquecimiento son aquellas que disefian para trabajar habitos de higiene, conocimiento
del cuerpo, el cuidado de la salud, el manejo de las emociones y estados de &nimo, asi como
aquellas que tienen que ver con efemérides o festejos de la temporada.

En las clases de artes plasticas les ensefian pintura con diferentes técnicas y
modelado. En el transcurso de cada ciclo escolar elaboran diferentes productos como el

decorado de macetas, elaboracion de pifatas, decoracion de ceramica, entre otros, que son
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puestos a la venta y que representan una accion de autoempleo para los estudiantes de la
institucién. También participan en muestras de arte, de musica y danza a nivel estatal y
nacional.

Las instalaciones de “Copitl” se encuentran en una casa habitacion de dos plantas, la
entrada peatonal que forma una misma area con la cochera se encuentra cubierta por una
lona, lo nombran “el patio”, s un &rea en comun y se utiliza para las actividades civicas,
recreativas y las clases de danza. Cuenta con un pequefio portico en donde se encuentran
algunos anaqueles para que los estudiantes coloquen sus mochilas, loncheras y cosas
personales. La sala cuenta con mesas y sillas, y es versatil, en este espacio se dan las clases
de artes y musica, y todos los dias se transforma en el comedor donde coinciden estudiantes
y maestros. Los espacios de las dos recamaras y el pequefio comedor de la casa fueron
habilitados para ser ocupados como aulas, una para cada grupo. La cocina se ocupa como
bodega y resguardo de los materiales de limpieza. El patio de servicio esta acondicionado
para las actividades de aseo personal como lavado de cara, manos y dientes, cuentan con
dos bafios uno en planta baja y otro en planta alta.

La observacion que se realizo en “Copitl” fue inicialmente en los grupos Ay B. En
ese primer momento de recoleccion de informacion se logré identificar a cinco estudiantes
que cumplian con los criterios de inclusion, siendo ellos los primeros participantes para la
investigacion. Este proceso de observacion se realizé en las aulas o espacios de cada grupo,
donde se realizaban las actividades propiamente académicas. En las areas comunes como el
area ocupada para el desayuno de los estudiantes y sus clases de artes, danza y masica, asi
como el patio, fueron espacios que proporcionaron informacién valiosa respecto a las
caracteristicas de la autodeterminacion de los participantes. La observacion también

considero la hora de entrada y salida de los estudiantes, asi como el espacio de tiempo
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dedicado al desayuno, permitiendo identificar la manifestacion de comportamientos
sefialados en nuestro marco de referencia como autodeterminados.

Una vez que se tiene un panorama de la institucion, asi como del primer momento
de observacion, el cual concluye en la segunda semana del mes de marzo, se contextualiza
el segundo momento. A partir del mes de marzo del 2020, en México, como en el resto del
mundo, los gobiernos toman medidas de confinamiento para su poblacién, con el proposito
de evitar la propagacion del virus SARS-CoV-2. Dentro de estas medidas se suspenden
todas las actividades escolares, situacion que se prolonga por mas de un afio.

Ante una realidad incierta, y la necesidad académica de continuar con el trabajo de
campo, durante los meses de mayo, junio y julio del afio 2020 se buscan alternativas para
establecer comunicacién con los participantes. Sin embargo, fueron diferentes
circunstancias las que dificultaron continuar con el trabajo de campo con todos los
participantes, entre ellas, la falta de recursos econdmicos y tecnoldgicos para establecer
comunicacion a distancia, la falta de tiempo de los padres para apoyar en la comunicacion y
el cambio de residencia. De tal forma que, de los participantes iniciales, solo una de ellas
pudo continuar participando en la investigacion.

En el mes de agosto, “Copilt” establece la modalidad de educacidn a distancia por
medio de la plataforma zoom. Con esta accion pretende dar continuidad a los servicios que
ofrece a la poblacién con discapacidad. Desarrollan un programa semanal de dos horas
diarias, donde implementan sus clases virtuales. Es en este momento que surge la propuesta
de disefiar un taller denominado “vida independiente” como una estrategia que permitiera,
por un lado, brindar una atencion a la poblacion y la posibilidad de continuar con la

observacion y el registro de informacién para la investigacion, desde un espacio virtual.
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Después de presentar la trayectoria de vida de cada participante, se presenta la
autobiografia razonada, técnica apropiada que ha resultado de mucha utilidad en la
investigacion con personas con sindrome de Down. Refiere Almeida (comunicacion
personal, 4 de noviembre, 2020) que “Al ser personas que no cuentan con un buen lenguaje
o con la posibilidad de escribir, el investigador es quien aplica la técnica y va anotando los
datos”. Si bien es una técnica poco conocida en México, es una técnica estructurada que
puede ser de utilidad en la diversidad de la poblacién. Como lo afirma el mismo autor:

La autobiografia razonada es una técnica poco usual en México, desarrollada

por franceses en Africa para estudiar trayectorias de vida. La técnica consiste

basicamente en estudiar el desarrollo de una persona a partir de su vida
tomando en cuenta cuatro aspectos, educacién formal, no formal, actividades
sociales y actividades profesionales. En las personas con sindrome de Down
pueden ayudar en el registro los familiares, mencionando acontecimientos
importantes sobre todo en los primeros afios de vida.

Esta técnica se desarrollé para personas analfabetas, como técnica
alternativa que permite ir registrando la informacién por afio desde que nace la
persona, en los cuatro aspectos que se exploran. Una vez que se inicia el
registro, poco a poco se va mejorando, se complementa y se presenta de
manera legible.

Con esta informacion se realiza una especie de triangulacion de
momentos importantes que le llamamos momentos pivotales. Con esos
momentos pivotales se trata de encontrar el hilo conductor de cada persona.
Cada persona es buena para algo. Llegar a descubrir algo que defina

fuertemente a la persona y como llego a definir esa caracteristica propia, ese
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hilo conductor de su vida. (Almeida, comunicacion personal, 4 de noviembre,

2020)

Hasta aqui se hace un recorrido por la vida de las participantes, se describen
elementos de su desarrollo y se identifican momentos en su vida que han significado
cambios importantes. Por lo que se pasa a la descripcion de las cuatro caracteristicas de
autodeterminacion que se logran identificar en las participantes a través de las estrategias
de recoleccion. Estas caracteristicas responden a la independencia, en donde se exploro el
aseo personal, tareas en el hogar, uso del tiempo libre y movilidad; la autorregulacion que
integra las metas, la solucion de problemas y la toma de decisiones; la percepcién de si

mismas y su plan de vida.

4.1 Meztli

A partir de que las autoridades mexicanas establecieran como medida sanitaria el
distanciamiento social por el Covid-19, y con el propésito de dar continuidad a la
investigacion, se realiz6 una busqueda de participantes que pudieran integrarse y formar
parte de ella. Se buscé que cubrieran los criterios de inclusion que se establecieron
inicialmente, personas con sindrome de Down, mayores de 18 afios y que su expresion
verbal fuera legible. También se buscé que contaran con la posibilidad de establecer
comunicacion en formato de videollamadas.

En esta busqueda se logré ubicar a Meztli, a quien se contacto via telefénica por
primera vez en el mes de agosto del 2020. Una vez que aceptd y que sus padres estuvieron
de acuerdo en que participara en la investigacion, se acordaron dias y horarios para realizar

la entrevista y la autobiografia razonada.
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Meztli es una mujer que hasta antes del confinamiento vivia sola en un departamento,
sin embargo, durante el tiempo en que se llevaron a cabo las sesiones para la aplicacion de
la entrevista y la recoleccion de informacion para la autobiografia razonada, ella se
encontraba en tratamiento médico y en recuperacion, su salud se vio deteriorada por haber
contraido dengue y brucelosis cinco meses atras. Desde ese momento tuvo que mudarse

temporalmente a la casa de sus padres, quienes cuidan de ella hasta su total recuperacion.

4.1.1 Trayectoria de vida

Meztli naci6 con sindrome de Down, originaria de la Ciudad de México, es la
primera de cuatro hijos, tres mujeres y un hombre. Entre cada uno de ellos existe una
diferencia de edad aproximada de tres afios. Al momento de nacer, su madre tenia 24 afios
de edad y su padre 23. Recibieron casi de forma inmediata el comunicado de que su hija
presentaba trisomia 21, la informacion fue acompafiada de una orientacion vaga por parte
del médico de lo que eso significaba. Ante la incertidumbre del bienestar y futuro de su
hija, los padres buscaron diferentes alternativas para su atencion, como se describe en la
historia de vida.

A los pocos meses de edad, Meztli recibe estimulacion temprana que le ayuda a
desarrollar sus reflejos y a fortalecer sus musculos. A los tres afios inicia con un proceso de
atencion en terapia de lenguaje. “Laura y Cristina mis terapeutas de lenguaje y aprendizaje,
ellas me ensefiaron a hablar y a ellas les agradezco™. La asistencia a terapias de lenguaje y
aprendizaje se prolonga alrededor de los ocho afios, esta atencion es complementaria a la
educacion formal que recibe en las escuelas a las que asiste. Resulta evidente la busqueda

de los padres por brindarle a su hija servicios de estimulacidon que mejoren su desarrollo.
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La escolaridad formal de Meztli la realizé en diferentes instituciones privadas de
educacion regular. En su trayectoria escolar ha recibido la atencién y acompafiamiento de
diferentes especialistas como sus terapeutas de lenguaje y ha recibido atencién
complementaria en programas de educacion especial. La primera escuela a la que asiste es
“Prado Churubusco”, escuela privada que se caracteriza por utilizar técnicas de ensefianza
de Celestin Freinet, de la cual Meztli no tiene muchos recuerdos.

Sin proporcionar datos especificos, como los afios o los grados académicos que
cursé en cada institucion, Meztli menciona haber estado en el “Colegio Franco Espariol”.
Ella recuerda que, en sus clases, sus compafieros tenian la misma edad, y que algunos dias
de la semana la atendian en el programa de educacion especial. Hace mencién de haber
estado en la institucion “Colegio Nuevo Continente”, sin proporcionar mas detalles.

Meztli menciona que en casa le apoyaban sus papés con las tareas de la escuela,
ellos trataban de ensefiarle y explicarle lo que no entendia o aquello que se le dificultara,
siempre le exigian igual que lo hacian con sus hermanos. Aprendi0 a encargarse de su aseo
personal, a vestirse y a arreglar su cama desde que estaba en la escuela (primaria), ademas
debia ayudar con las tareas del hogar, asegura que siempre la trataron igual que a sus
hermanos y que su condicion no fue una razon para que la consintieran o le dispensaran no
realizar alguno de sus deberes.

El que Meztli haya recibido oportunamente estimulacion temprana en las diferentes
areas del desarrollo, su asistencia a escuelas regulares y mencione que ha tenido las mismas
responsabilidades que sus hermanos, refiere la orientacién y la informacion que los padres
de Meztli recibieron o buscaron por su cuenta sobre la condicion de su hija. Muy
probablemente consideraron que una crianza en contextos regulares con caracteristicas

comunes era la mejor alternativa para ella.
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De su adolescencia, Meztli recuerda que realizé un viaje a Orlando, California en
Estados Unidos. Dicho viaje fue el regalo de sus papas con motivo de sus 15 afos.
Menciona haber viajado sola desde la Ciudad de México y al llegar a su destino la
recibieron familiares de su mama en el aeropuerto. Es de llamar la atencion que los padres
de Meztli tomaran la decisidn de enviar a su hija sola a un viaje al extranjero. Hace 35 afios
no era una practica comun que las hijas menores de edad viajaran solas.

En ese mismo afio, 1985, ingresa a CAPyS (Centro de Autonomia Personal y Social
A.C.), centro dedicado a la atencion de jovenes y adultos con discapacidad intelectual. Los
servicios gque ofrece a las personas con discapacidad intelectual y a sus familias son: apoyo
en la transicion a la vida adulta, el programa de vida independiente, el programa de
inclusién educativa y laboral, la formacion de autogestores, entre otros.

El paso de Meztli por CAPyS trae logros importantes. Tras cinco afios de asistir a
los programas de transicion a la vida adulta y la vida independiente, Meztli, conjuntamente
con dos de sus compafieras del centro, inicia el proceso de vivir de forma independiente en
un departamento. En este proceso, que dura aproximadamente un afo, las acompafia una
facilitadora, quien les proporciona los apoyos necesarios para el desarrollo de las
actividades de autonomia personal y social.

Entre sus recuerdos durante este proceso, Meztli comparte como organizaban y
repartian las tareas y quehaceres en el departamento entre las tres participantes del
programa, bajo la supervision continua de la facilitadora. Hacian roles semanales para
realizar el aseo de las diferentes areas del departamento, efectuar los pagos
correspondientes a los servicios del departamento como renta, luz, agua y teléfono; también
se distribuian para realizar las compras de la despensa y viveres, asi como para preparar los

alimentos diarios.
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El programa de vida independiente de CAPyS también establecia desarrollar
habilidades en los jovenes para lograr la movilidad y el traslado. Si bien la institucion le
brinda orientacion para utilizar el transporte publico y trasladarse de forma segura, Meztli
ya contaba con un entrenamiento al respecto, el trabajo contante que realizaron sus padres
para que ella pudiera lograr su movilidad de manera independiente merece un
reconocimiento especial.

El proceso que llevaron sus padres consistié primero en establecer un mapa de rutas
prioritarias que serian las mas utilizadas por Meztli. Estas rutas contemplaban la casa de los
padres, el departamento, el centro comercial y CAPyS, en trayectos de ida y vuelta. El
siguiente paso fue acompafarla en el transporte publico que podia incluir metro, camion y/o
pesero (llamados asi, en ese momento). En el trayecto se establecian puntos de referencia
faciles de identificar como edificios, centros comerciales o anuncios espectaculares.
También se tomaba el tiempo aproximado de un punto a otro.

Una vez que Meztli aprendia la ruta, la dejaron que ella sola realizara el traslado,
cuando se trataba de tomar un camién o pesero, los padres la seguian en su auto hasta que
llegara al destino. Cuando se trataba de tomar el metro, ellos se separaban, uno de ellos
viajaba en un vagon adelante y el otro un vagon atrés. Si la ruta implicaba tomar ambos
transportes s6lo uno de los padres es el que viajaba en el metro y el otro les daba el alcance
en el auto, en el punto donde tendrian que bajarse.

El siguiente paso consistio en dejarla hacer la ruta por ella misma, incrementando
un elemento clave, Meztli al llegar a cada punto de cambio de transporte tenia que
comunicarse por teléfono con sus padres y comentarles donde se encontraba. Es importante
mencionar aqui que Meztli tenia 16 afios aproximadamente y a mediados de la década de

los ochenta no habia llegado a México el uso de teléfonos celulares, por tanto, ella
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empleaba tarjetas prepagadas o0 monedas para el uso de los teléfonos publicos, que
comunmente se encontraban en las calles. Finalmente, y después de un tiempo aproximado
de cuatro afios, Meztli logra trasladarse de un lugar a otro de forma independiente.

Los veinte afios fue una edad crucial para Meztli. Después de un afio de vivir con
sus dos comparieras y la facilitadora como parte del programa de vida independiente en
CAPYyS, ella logra mudarse a su propio departamento. Ahora viviria sola “Me fui a vivir
sola al departamento” y agrega “Mi independencia fue el 17 de septiembre de 1990”.
Haciendo referencia a que el vivir sola desde treinta afios atras le ha proporcionado su
independencia. Ademas, ese mismo afio se incorpora a su primer empleo.

Hasta este momento, los acontecimientos en la vida de Meztli permiten reflexionar
sobre el impacto que resulta de haber contado con una atencion integral desde temprana
edad, el acompafiamiento de especialistas y la visién que los padres construyeron para la
vida de Meztli, guiarla hacia una vida independiente, acompafiada siempre del cuidado
necesario, reconociendo sus necesidades, pero sobre todo sus capacidades en relacién con
su condicion de discapacidad.

A partir de que Meztli cumple 20 afios de edad se identifican aspectos de su vida
laboral y sentimental de gran impacto para ella. Debido a que dichos aspectos comparten
una misma linea temporal y representan elementos muy importantes que son considerados
de gran impacto en la vida de Meztli, se abordaran por separado, respetando su cronologia.
Una de las caracteristicas que se perciben en la vida de Meztli es que, desde pequefia hasta
la actualidad, no ha dejado de tomar cursos, ya sea académicos, ocupacionales o de ocio.

Aproximadamente a los 22 afios de edad, Meztli inicia a tomar clases particulares
con el proposito de presentar y acreditar las evaluaciones en el INEA (Instituto Nacional de

Educacion para Adultos) y obtener su certificado de primaria y posteriormente el de
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secundaria. “Fui a clases particulares para terminar la primaria y la secundaria”. “Mis
maestros eran Guillermo y Adriana”. Ella recuerda a los maestros que le dieron clases en
este proceso. En esta modalidad de educacion para adultos, Meztli logra concluir su
educacion basica y obtener sus certificados, quedando la interrogante ¢por qué no recibio su
certificado de primaria en la educacion regular?

A partir de este momento toma algunos cursos adicionales. Entre 1997 y 2002 asiste
a cursos de computacion. “No me gustaba mucho, se me revolvia todo”. Meztli reconoce
algunas dificultades que enfrento para aprender a manejar algunas funciones de la
computadora. “Pero aprendi la computadora y a mandar correos”. También adquirid
conocimientos para elaborar documentos en Word, a usar el correo electronico y a enviar
mensajes por Messenger. Estos conocimientos los pondria en practica posteriormente en su
vida laboral.

En este proceso, resalta el acompafiamiento en la vida académica de Meztli,
resignifica la importancia de una educacion a lo largo de la vida para las personas con
sindrome de Down, sin perder de vista que esta educacion debe respetar las caracteristicas
de la persona y responder a sus necesidades, con miras a desarrollar habilidades para una
vida independiente.

A los 49 afios Meztli tomé clases de yoga en su lugar de trabajo en Televisa. Al
inicio del 2020 empieza a tomar clases de tejido como parte de las actividades de ocio que
recomienda su psicéloga. Justamente abordando el tema, Meztli ha tenido apoyo
psicoldgico desde la juventud hasta la actualidad, “Tengo a mi psicologa J. desde hace
muchos afios”. “Con ella hablo todos los dias”, menciona Meztli con una sonrisa en el

rostro y una actitud de satisfaccion y alivio.
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El seguimiento en el tratamiento psicoldgico ha sido una iniciativa de los padres de
Meztli, quienes han considerado muy importante el acompafiamiento en la parte emocional,
en un primer momento por los cambios propios de la adolescencia y posteriormente, el
acompariamiento en el manejo de las emociones en las diferentes etapas de su vida. Esta
informacion nos remite a la incertidumbre en la que pueden vivir no s6lo las personas con
discapacidad, sino también su familia. Que Meztli tenga un acompafiamiento psicolégico
prolongado es muestra de la necesidad del cuidado en el manejo de las emociones.

En cuanto a la trayectoria laboral de Meztli, ésta inicia a los 20 afios de edad,
cuando obtiene su primer empleo en “Trico”, una cadena de panaderias en la Ciudad de
México. En este empleo permanecié durante 19 afios, de 1990 a 2009. Un amigo de su papa
fue quien la recomendé para el trabajo y la contrataron inmediatamente. Meztli menciona
que en esa empresa habia compafierismo, que desde que llegd, sus compafieros la aceptaron
y la ayudaron para adaptarse favorablemente en su area laboral.

Al inicio la colocaron en el &rea de ventas directamente en la panaderia, en atencion
a clientes. Su trabajo consistia en atender a los clientes detrds de un mostrador. Comenta
que se le dificultaba un poco cuando los clientes se juntaban. “Todos querian algo y yo no
podia atenderlos rapido”. “No entendian que hago las cosas mas lento”. Refiriéndose a que
ella puede realizar las cosas, pero requiere de mas tiempo para hacerlo a diferencia de sus
comparfieros.

Después de desempefiarse durante unos afios en el area de ventas, su jefe, el
administrador de la tienda, la cambia al area administrativa, especificamente a recursos
humanos. “Tuve que aprender muchas cosas”. En esta area tenia diferentes
responsabilidades: se encargaba de entregar los recibos de pago a los trabajadores y de que

ellos firmaran la nomina. “Checaba que la firma fuera con pluma negra y azul”. “Ponia el
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papel carbon y dejaba arriba la original para que la firmaran”. Ella estaba al pendiente de
que cada trabajador firmara con el color de tinta correcto y se realizara en la hoja original
con su respectivo papel calca. “Los recibos los ponia en su sobre”. “Tenia que ver que fuera
el sobre y el recibo de la misma persona”.

Otra de sus responsabilidades era entregar documentacion y correspondencia en
algunos bancos. En la oficina Meztli armaban los paquetes de documentos, posteriormente
los revisaba la secretaria y Meztli se trasladaba sola en transporte publico o caminando para
hacer la entrega de los paquetes en los bancos correspondientes. “Quedaba la némina y yo
iba a los bancos a dejar los documentos”. También se encargaba de ordenar y archivar toda
la documentacion referente a las nominas. “Y0 lo archivaba en diferentes carpetas”.
Apoyaba en algunas otras tareas como contestar el teléfono y sacar copias.

El horario de trabajo era de lunes a viernes de 7 de la mafiana a 6 de la tarde, y los
sébados de 7 de la mafiana a 2 de la tarde. “Yo llegaba a las 6:30 am. pero mi horario de
entrada era a las 7am.” Llegar temprano al empleo y, en general, la puntualidad es una de
las caracteristicas que se identifican en Meztli.

En diferentes momentos de las sesiones de entrevista, Meztli hace referencia a la
puntualidad dando la impresion de que es un aspecto importante en su vida laboral y del
que ella se siente orgullosa. Para llegar a su trabajo en Trico, Meztli tenia que transbordar
de un medio de transporte a otro y caminar un par de cuadras, el tiempo aproximado de
traslado de su departamento a su trabajo era de una hora. Por lo que ella se despertaba a las
5 de la mafana para bafarse, preparar su desayuno y su lonch, y salir con tiempo rumbo al
trabajo y no llegar tarde, “Yo me enojaba porque la encargada de abrir Trico llegaba a las
77, cabe hacer la aclaracion que la hora de entrada de la encargada era a las siete de la

marfiana, pero Meztli solia llegar de 10 a 15 minutos antes. Y lo reafirma diciendo “A todos
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los trabajos entraba temprano y yo siempre llegaba antes por si se descomponia el metro o
el camion, tomaba mis precauciones”.

Meztli hace mencion sobre las condiciones de trabajo en Trico, dando la impresion
de satisfaccion al trabajar en esa empresa. “En Trico tenia todas las prestaciones”. “Me
daban vacaciones y aguinaldo”. “Solo cuando pedia permiso me lo descontaban de las
vacaciones”, haciendo referencia a que, si ella llegaba a solicitar permiso para faltar al
trabajo por un dia completo, éste era descontado de sus dias de vacaciones.

Comenta que sus jefes de Trico le brindaban apoyo para que pudiera seguir
estudiando y poder concluir su educacion basica. “Cuando iba a la escuela para terminar mi
primaria y secundaria me dejaban salir temprano”. Meztli recibid su certificado de primaria
y secundaria en el sistema de educacion para adultos: “No me acuerdo en que afio, hace
mucho”. Al momento que Meztli menciona su certificado de primaria en el sistema de
educacion para adultos, se le pregunto la razén por la cual no lo habia obtenido en la
escuela primaria Amado Nervo, que fue la tltima escuela a la que asistié. Ella simplemente
gesticula levantando las cejas y subiendo los hombros, como queriendo decir “no sé” 0 no
recordar, aspecto que ha Ilamado la atencion de la investigadora.

En la vida laboral de Meztli se pueden encontrar una diversidad de experiencias,
unas muy gratas y otras dificiles, como aquel dia en Trico que parecia un dia normal de
trabajo, en el que subia y bajaba las escaleras al menos un par de veces al dia. “Venia
bajando las escaleras sosteniendo alguna cosa en la mano”, que pudieron ser algunos de los
documentos de su trabajo, ella advierte que no bajaba rapido, pues no podia correr, pero
que el problema fue que sus manos son pequefias y que el pasamanos del barandal era muy
ancho para ella y no alcanzaba a sostenerse completamente. Algo paso y se cayé desde el

quinto escalon. Al parecer el golpe fue muy aparatoso, pues cayo de frente y sangraba
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mucho. Fue trasladada inmediatamente al hospital, ahi la atendieron y después de
examinarla, a parte de los golpes en el cuerpo, el mayor dafio lo recibieron sus dientes
frontales, los cuales se fracturaron, por lo que requirio de una intervencion quirdrgica
estomatoldgica y algunos dias de reposo. Ella menciona que la empresa le pago los gastos
médicos generales y ella misma tramito su incapacidad médica en el Seguro Social.
Durante el afio 2009, Trico, como muchos negocios en nuestro pais, resintieron la
crisis econdmica mundial de ese momento y cerraron sus sucursales, sobreviviendo sélo la
tienda matriz. De tal suerte que después de trabajar durante 19 afios en la sucursal de Trico,
ésta fue cerrada, y Meztli como los demas trabajadores fueron liquidados. Con el paso del
tiempo se identifica claramente que este acontecimiento fue de gran impacto en la vida de
Meztli. Trico es el empleo por el que ella manifiesta mayor satisfaccion y desarrollo
personal, este lugar se encuentra entre los valiosos recuerdos de Meztli, es evidente cuando
habla de ello, a la fecha lo recuerda y lo expresa con gran nostalgia. Se puede identificar
que, a partir de este momento, Meztli no logra tener un empleo permanente y estable.
Posterior a su salida de Trico, trabajo durante cuatro afios en la empresa de seguros
“Qualitas”. Meztli narra que primero estaba en el area de los choferes, ella se encargaba de
entregarles la documentacién de los seguros para que asistieran al llamado de los clientes:
“Entregaba papeles a todos los qualitas”. “Eran puros hombres”. Posteriormente, la
cambiaron al area de oficinas. “Me cambiaron con Esperanza y Alejandra”. Entre sus tareas
se encontraban, archivar la documentacion diaria, escaneando documentos de los clientes y
sacando copias de los expedientes. “Siempre me gustd mas recursos humanos y el trabajo
administrativo”, refiriéndose en cierta medida a las actividades que desempefiaba en su

trabajo anterior.
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Un dia, Meztli toma una dedicion importante como muchas en su vida, “Me sali
porque era muy lejos”. Argumenta que dejo ese trabajo porque le quedaba muy lejos de su
casa. En esa etapa de su vida, como se aborda mas adelante, ella vivia en pareja. La
distancia y el tiempo de traslado hacian que regresara tarde a su departamento. “Dejaba
mucho tiempo a Emilio, no lo podia dejar solo mucho tiempo”, argumentando que llegaba
tarde y tenia que dejar solo a su pareja por varias horas y él no podia estar sélo por mucho
tiempo.

No siendo objeto de esta investigacion brindar las caracteristicas de la pareja de
Meztli, resulta necesario hacer algunas precisiones particulares acerca de Emilio, que
permitan contextualizar la vida de Meztli. Emilio es un hombre unos afios mas joven que
Meztli con discapacidad intelectual en un grado moderado de severidad, es dependiente
para realizar actividades de la vida diaria, incluidas el uso del transporte publico. Emilio
tiene tratamiento con psicofarmacos para controlar la ansiedad y la agresividad. Hasta antes
de vivir con Meztli, él se encontraba bajo el cuidado y supervision de sus padres.

Continuando con la trayectoria laboral de Meztli, a los 44 afios de edad consiguid
trabajo en la Confederacion Mexicana de Organizaciones en favor de la Persona con
Discapacidad Intelectual (CONFE). Su encomienda fue brindar charlas, o como ella lo
menciona “Conferencias” en algunas escuelas e instituciones asociadas a CONFE,
compartiendo su historia personal y su experiencia en la vida académica y laboral. Esta
actividad la realizé por un afio aproximadamente.

Posteriormente se incorpor6 a Accenture (empresa dedicada a la consultoria que
brinda servicios profesionales). “Y luego me meti a Accenture”. En ese lugar desempefiaba
tareas administrativas “Yo era secretaria, pero se me trababa la pinche computadora”. En

este empleo permanece alrededor de un afio y fue evidente durante la entrevista que no
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estuvo comoda con esta experiencia laboral. “Recibi un paguete que no debia y por eso me
corrieron, bueno yo me sali”. Sin querer hacer mayor referencia de lo que sucedido, en su
comentario se percibié molestia.

Menciona haber trabajado unos meses del afio 2015 en “Performance” (no se logrd
recuperar la descripcion de la empresa), en el area de recursos humanos. Llevaba papeles y
trituraba mucho papel. De este empleo menciond no recordar mas detalles. Se hace
evidente que Meztli no se sentia a gusto al comunicar esta informacion y no fue
significativo para ella.

Su ultimo empleo reportado fue en la empresa Televisa. En ella permanecio por casi
cinco afnos. Menciona haber tenido amistades “Era muy amiguera”. Su jefa de area por unos
afios fue Ursula Ruiz. En las oficinas Meztli se encargaba de entregar y recoger
documentos en diferentes areas de la empresa. “Llevaba papeles y traia los comprobantes al
segundo piso y estaba feliz”. Al parecer, la actividad de contacto con personas de otras
areas de la empresa resulta gratificante para Meztli, como ella lo ha expresado, tiene
preferencia por el trabajo en las areas administrativas.

Esta situacion cambia después de una discusion con una de sus compaiieras. “Era
diciembre, aprovechando que dejaba los papeles, tenia que ir al banco por mi dinero...”
“me acuso de grosera, que me tardé tres horas, que no sé qué”. Argumenta que, al tiempo
de cumplir con su encomienda laboral, quiso aprovechar la salida de la oficina y pasar al
banco para cobrar su salario, situacion que no fue bien vista por su compafiera de trabajo y
la acuso con su jefe inmediato.

Como consecuencia de ese acontecimiento, Meztli comenta: “Me cambiaron al
almacén”. Este cambio no fue de su agrado. Su nueva asignacién fue en uno de los

almacenes de Televisa en donde se ordena y guarda el vestuario que ocupan los actores en
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la grabacion de algunos programas de television. Especificamente en la seccién de la ropa
de hombres. En esta area, su tarea consistia en doblar, colgar y acomodar todos los
pantalones de mezclilla. Tarea que en definitiva no era de su agrado. “Siempre me gusto
mMAs recursos humanos”.

Posteriormente Meztli comparte un relato muy valioso en donde se identifican
diferentes caracteristicas de la autodeterminacion, como la toma de decisiones, elecciones,
la identificacion de sus gustos, capacidades y limitaciones. “El 13 de marzo me sali de
Televisa, ganaba bien y tenia amigos, pero ya no aguantaba”. “Ya no aguantaba la presion,
era insoportable, todos los dias ocuparme de los pantalones de hombre, ni siquiera las
blusas y las cajas que tenian muchas cosas, bufandas y pantuflas”. Ella identifica otras
tareas que puede desarrollar, ademas de la que le fue asignada.

Meztli hace referencia a que en la empresa su salario era bueno y tenia amigos ahi,
pero las tareas que le dejaban hacer en el almacén no eran de su agrado. Ella tenia que
doblar todos los dias los pantalones del vestuario que utilizaban los actores. Para Meztli,
acostumbrada a una variedad de actividades, hacer una misma tarea todos los dias, todo el
dia, era algo muy aburrido y monotono, también expresa que ella era capaz de hacer
actividades diferentes a las de s6lo doblar ropa.

Ademas, indica que “Tenia problemas con los encargados”. “Los encargados eran
fodongos, no tenian responsabilidad”. Desde la perspectiva de Meztli, los encargados de las
areas de vestuario del almacén no realizaban bien su trabajo y ella solia hacérselos saber.
Situacion que genera una tension entre el personal. “Me estaban reporte y reporte, les dije
desde un principio que el almacén no era para mi”. Meztli resalta nuevamente su gusto por

las tareas del &rea administrativa. “Yo estaba muy feliz”. Haciendo referencia a que ella
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estaba feliz desempefiandose en el area administrativa y la dificultad que le representd el
cambio de area. Meztli renuncia a su empleo a principio de marzo del afio 2020.

En la trayectoria de vida de Meztli resaltan acontecimientos importantes para ella
relacionados con su vida sentimental. Aproximadamente a los 27 afios de edad, ella solia
asistir los sabados a un grupo de personas con discapacidad, en ese grupo conoce a Emilio,
un joven con discapacidad intelectual un par de afios menor que ella. El vivia con sus
padres, quienes se encargaban de su tratamiento farmacoldgico y de supervisar que
realizara correctamente algunas de sus actividades cotidianas como su aseo personal.

Emilio asistia a una institucion para personas con discapacidad intelectual en la que
recibia capacitacion para el trabajo. El se trasladaba sélo de su casa a la institucion, usando
el transporte publico, pero tenia algunas dificultades para viajar fuera de esta ruta.

Meztli menciona que fueron novios durante siete afios, solian salir juntos los sabados para
ir a comer crepas a un café cerca de su casa. Durante el periodo de noviazgo, Meztli
menciona que estaba muy enamorada de Emilio y eran muy felices. Ellos aspiraban a
casarse Yy Vivir juntos, lograron vivir en pareja tras una ceremonia con sus familias, pues el
representante de su religién no accedio a darles el sacramento del matrimonio “Mi boda con
Emilio, bueno fue una ceremonia el dia de mi cumpleafios”.

Durante los nueve afios que duraron casados, Meztli relata un poco de como era su
vida al lado de Emilio, “Yo cuidaba mucho a Emilio, le hacia su desayuno, estaba
pendiente de la hora para que tomara sus medicinas y se las daba, también le iba a sacar sus
citas médicas al seguro, yo me hacia cargo”. Al ser Emilio una persona con independencia
reducida, Meztli tenia que asumir no sélo el cuidado y bienestar de ella misma, sentia la

responsabilidad de cuidar de su pareja.
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Algunas de las experiencias que comparte Meztli de su vida con Emilio es que un
par de meses antes de su ceremonia de boda, los papas de ella y de Emilio decidieron que
era necesario que Emilio se fuera a vivir al departamento de Meztli con el propdsito de que
se fuera adaptando tanto al espacio y a las rutinas de ambos, asi como ir conociendo la
colonia y las rutas de transporte.

Al dejar su ultimo empleo, es animada por sus padres para que realice un viaje “Me
mandaron mis papas con mi hermano a La Paz B.C. para relajarme, y me dio dengue y
brucelosis™. Esta situacion la obligo a permanecer en casa de su hermano por casi un mes,
recibiendo tratamiento médico y permaneciendo aislada por el riesgo de contagio. Después
se traslada a la casa de sus padres en la Ciudad de México para continuar con su
tratamiento médico y realizar una serie de estudios para supervisar su condicién de salud.

Durante los meses de contingencia sanitaria, Meztli ha permanecido en casa de sus
padres. Su situacion de salud, como se comento al inicio del apartado, ha requerido de
cuidados y permanecer en completo aislamiento. Ella comparte: “Me toco bailar con la méas
fea, tres enfermedades y no puedo salir a ver a mi conejito”. Conejito es la forma en que
Meztli llama a Héctor, quien es su novio desde hace algunos afios y que no ha visto desde

marzo. “Ya quiero irme a mi departamento, quiero recuperar mi libertad”.
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4.1.2 Autobiografia razonada

AUTOBIOGRAFIA RAZONADA

Nombre: Meztli Direccion actual: Ciudad de México

Nacida el: marzo de 1970
Profesion de la Madre: Secretaria

Profesién del Padre: Médico Veterinario 74 afos 74 afos
Hermanos: Juan 41 afos Hermanas: Nancy 47 afios y Sofia 44 afios
o Estudios Estudios Actividades Actividades
Edad Afo . .
Formales No Formales Sociales Profesionales
1 1971
3 1973 Asistio a terapia de

lenguaje y aprendizaje.

Influencia de las
terapeutas Lauray
Cristina. Mis terapeutas
de lenguaje y
aprendizaje, ellas me
ensefiaron a hablar. A
ellas les agradezco.

6 1976 Primaria “Prados
de Churubusco”,
ahi me trataban
bien, era una
escuela regular
para todos los
nifios.

9 1979 Estuveen la
escuela “Franco
Espafiol”, en el
programa de
educacion
especial.

12 1982 No recuerdo
cuantos afos fui a

“Nuevo
Continente”
(escuela de
educacion basica).
14 1984 La puntualidad la aprendi
de mi abuelito Julio.
15 1985 Centro de Autonomia Viaje por mis

Personal y Social A.C. quince afos a
(CAPYS). Programade  Orlando
inclusion laboral y vida  California, fue el
independiente. regalo de sus
Los padres apoyan el papas.

proceso para ensefiarle a

trasladarse por la ciudad.
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Eda Afo Estudios Estudios Actividades Actividades
d Formales No Formales Sociales Profesionales
19 1989 Recibe capacitacion para

vivir de forma
independiente en un
departamento, con dos
compafieras y una
facilitadora de CAPyS.

20 1990 Mi Entré a trabajar a
independencia la panaderia
empezo el 17de  “Trico™
septiembre, me  Tener
fui avivir solaal compafierismo
departamento. ahi me aceptaron

todos.

Tenia todas las
prestaciones.
Yo llegaba a las

6:30 pero mi
horario erade 7 a
22 1992 Clases particulares para 2 los sdbados y
terminar mi primaria y en la semana de 7
secundaria mi maestro a 6 de la tarde.

24 1994 FuialINEADpara Alfonso y la maestra
mi certificado de Mariana.

27 1997 Primariay Fui a curso de Conoci a Emilio,
secundaria. Era  computacion. No me en un grupo de
para adultos gustaba mucho, se me  personas con

revolvia todo. Pero discapacidad al
aprendi la computadoray que asistia los
mandar correo. sdbados.

Yo era muy feliz

29 1999 Emilio mi novio,

era todo para mi.
Hasta que me lo
quitaron porque
ya no podia
cuidar de él.

31 2001 Fue la Boda de
Nancy mi
hermana.

32 2002 Clases particulares de

computacion.

33 2003 Murié mi
abuelito Julio
tenia alzhaimer,
se le olvidaban
las cosas, pero de
mi si se
acordaba, era
vigjito.
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Edad Afo Estudios Estudios Actividades Actividades
Formales No Formales Sociales Profesionales
34 2004 Mi boda con Emilio,
bueno fue una ceremonia
el dia de mi cumpleafios.
Hasta que él cambio (se
intensificaron sus brotes
de ansiedad y agresion,
dificultando su control).
35 2005 En el 2005 tuve dos
muertes. Mi tio Pepe que
murio de viejito y mi tio
Ricardo que era mi
médico, murid de un
derrame cerebral.
Me senti mal porque los
dos fueron a mi boda.
36 2006 Yo cuidaba mucho a
39 2009 Emilio, le hacia su “Trico” quebro,
desayuno, estaba cerr6 la sucursal.
pendiente de lahorade  Dejé de trabajar en
sus medicinas y se las “Trico”.
daba, también le iba a 19 afios trabajando y
sacar sus citas médicas al  quebré la empresa.
40 2010 seguro, yo me hacia Trabajé en “Qualitas
cargo. Seguros” en la
Emilio se me perdi6 por  sycursal del Ajusco.
tres dias, al salir de la Primero estaba con
institucién a la que los Choferes, les
aSiStia, se distrajo entregaba pape'es a
jugando en las todos los qualitas,
maquinitas Yy al salir, no eran puros hombres.
pudo regresar al Luego me mandaron
departamento. al area de oficinas en
41 2011 Yo iba a traer a Emilio la misma sucursal,
saliendo de mi trabajo en  archivando,
el Ajusco y me hacia dos escaneando, sacando
horas para ir por élasu  copias, con
escuela. Esperanzay
Yo me iba temprano a Alejandra.
trabajar, a las 5 de la Me sali del trabajo
mafiana. porque era muy lejos
42 2012 En la fiesta de fin de aflo  y tenia problemas

en mi trabajo, me rompi
el pie y estuve un mes

con yesoy me lo

quitaron el 11 de enero y
luego el once de febrero

fue el cumpleafios de
Emilio.

con mis suegros
porque dejaba
mucho tiempo solo a
Emilio.
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Edad Afio Estudios Estudios No Actividades Sociales Actividades
Formales Formales Profesionales
43 2013 Yo quise mucho a Me fui a hacer
Emilio, llevdabamos conferencias a varias
nueve afos juntos. escuelas “CONFE”
Emilio se ech6 a perder,  (Confederacion
empezo a pegar (Emilio  Mexicana de
manifesto agresion fisica Organizaciones en
hacia Meztli). Mis favor de la Persona
suegros lo traban maly ~ con Discapacidad
me molestaban puro Intelectual)
chingar (discutia con sus Daba platicas.
suegros para que le Y luego me meti a
ayudaran a controlar a “Accenture”
Emilio). (empresa de
Este afio se acabd... yo  consultoria),
solo me acuerdo que fue yo era secretaria,
el Gltimo dia del afio, pero se me trababa la
pasé con ellos el 31 de pinche computadora.
diciembre, y me fueron a Recibi un paquete
traer mis papas, todos que no debiay por
enojados, también sus €s0 me corrieron,
papas. Y yo no sé por bueno yo me sali.
44 2014 En todos los que. Trabajo en
trabajos entraba “Performance”, en el
temprano. Yo area de recursos
siempre llegaba humanos, llevaba
antes por si se papeles y trituraba
descomponia el mucho papel.
45 2015 metro o el Conoci a Daniel, él Entro a trabajar a
camion, tomaba  trabajaba de afanador en  “Televisa™.
mis precauciones. los foros de “Televisa”  Entregaba
48 2018 En “Televisa” donde se grababa documentos en el
llegaba temprano Chabelo y Sabadazo. segundo piso y
6:30 subiay me  Nos encontramos estaba feliz.
iba a mi clase de  saliendo del trabajo en el En el mes de
yoga no me autobds de la ruta 100,  diciembre de 2019,
cobraban, era nos flechamos los dos. €N una entrega de
gratis. documentos, paso al

Pedia permiso al
maestro salir 7:45
y salia para
bafiarme y a la
oficina. Ya luego
me aburri de la

yogayya.

banco por su dinero
y se tardd més
tiempo del
acostumbrado.

Una de las
encargadas del area
la report6. “me acus0
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Edad Afo Estudios Estudios No Actividades Sociales Actividades
Formales Formales Profesionales
Clases de tejido.  En marzo me mandaron  de grosera, que me
mis papas con mi tarde tres horas que
50 2020 Desde su hermano a LaPaz Baja  no sé qué, y me

adolescencia
hasta la fecha, es
atendida por una
psicologa para el
manejo de
emociones.

California, para relajarme
y me dio dengue y
brucelosis.

Me toco bailar con la
mas fea, tres
enfermedades y no puedo
salir a ver a mi conejito
(a Hector, su novio
actual).

y lo que le sigue.

Quiero hacer mi vida
normal.

Tengo 49 todavia no
cumplo 50, este afio no
contd, ni pude festejar mi
cumpleanos.

cambiaron al
almacén”.

El 13 de marzo me
sali de “Televisa”,
porque ganaba bien y
tenia amigos, pero ya
no aguantaba la
presion era
insoportable todos
los dias los
pantalones de
hombre, ni siquiera
las blusas y las cajas
gue tenian muchas
cosas bufandas y
pantuflas.

Tenia problemas con
los encargados, me
estaban reporte y
reporte, les dije
desde un principio
que el almacén no
era para mi.
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4.1.2.1 Momentos pivotales. En la autobiografia razonada de Meztli se pueden
identificar diferentes momentos importantes. Considerando aquellos que desencadenan a
los demas, se encontrd que las terapias de lenguaje en gran medida posibilitan su
integracidn al &mbito escolar, social y laboral. Sin duda, el desarrollo de lenguaje le facilita
a Meztli la sociabilidad.

Al identificar los momentos pivotales, se logra percibir que los padres de Meztli son
agentes generadores que directa o indirectamente inciden para que la vida de Meztli sea
como la conocemos ahora con una amplia gama de experiencias. Si bien la educacion que
recibié durante la infancia contribuy6 en la apertura de posibilidades para Meztli, la
educacion no formal fue la via por la que ella lograra adquirir sus certificados oficiales de
primaria y secundaria. De la misma forma, los cursos de computacién le brindaron
herramientas para desarrollar sus actividades laborales.

En el proceso de la educacion no formal de Meztli, se identifica otro momento de
quiebre que apuntala su vida futura. Su paso por CAPyS significé el desarrollo de su
autonomia que posteriormente se refleja en la toma de decisiones, que incluye vivir de
forma independiente, aprender a usar el transporte publico y trasladarse dentro de la ciudad.

Durante la adolescencia, al tiempo que ella asistia a CAPyS, los padres dedicaron
gran tiempo para ensefiarle a trasladarse por las principales vias de la ciudad, de su casa a
los lugares que comUnmente asistia y por la colonia. Este aprendizaje es un parteaguas en la
vida de Meztli, representado la posibilidad de movilizarse sin depender de nadie.

Otro punto de quiebre en la vida de Meztli es el momento en el que se muda a vivir
sola. Ella misma manifiesta que el dia en que lleg6 al departamento, ella adquirié su

independencia, a partir de este momento no estaria bajo el cuidado constante de los padres.
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Fue el momento de poner en juego su autocontrol, su toma de decisiones, la confianza en si
misma y echar a andar su plan de vida.

A los 20 afios de edad, Meztli se incorpora al ambito laboral, este acontecimiento le
brinda la posibilidad de contar con un ingreso econémico que ha sido sustancial para que
ella pueda vivir sola, pero que ademas ha promovido su movilidad y traslado en la ciudad.

Un momento en el que la vida de Meztli da un giro importante, lo representa cuando
ella decide vivir en pareja con Emilio. Esta decision, como para cualquier otra persona,
conlleva un alto grado de responsabilidad. Pero no se debe olvidar que Emilio, la pareja de
Meztli, también tenia discapacidad intelectual y tenia menos autonomia que ella, y requeria
de mayores apoyos para su funcionalidad. Por tanto, ahora Meztli no sélo se haria cargo de

ella misma, sino también de su pareja.

4.1.2.2 Hilo conductor. En la vida de Meztli se identifican elementos relevantes
que impactan en su desarrollo, compensando algunas de las caracteristicas propias del
sindrome de Down. Entre los elementos detonantes se encontraron las terapias psicologicas
y las terapias de lenguaje recibidas, lo que sugiere que estos elementos conducen a Meztli a
desarrollar la socializacion, lo que desencadenara su participacion en una serie actividades
a lo largo de su vida.

También se identifica un proceso de educacion formal, que es acompafiado por una
serie de cursos complementarios, los aprendizajes recibidos propician el desarrollo de
habilidades que posteriormente, y sumados a su sociabilidad, se reflejan en su actividad
laboral.

La cercania y ensefianzas del abuelo Julio despiertan en ella un sentido de las

habilidades que posteriormente se reflejan en su sociabilidad y su actividad laboral.
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El acompafiamiento de sus padres refleja una preocupacion por ella, al tiempo de brindarle
un trato igual que al resto de sus hijos. Enviarla de viaje al extranjero sola siendo menor de
edad permite identificar la vision de los padres por fomentar la independencia de Meztli.

La formacién que Meztli recibe en CAPYS, conjuntamente con el apoyo de los
padres, le brindan la posibilidad de vivir sola en un departamento, haciendo tangible
algunas caracteristicas de la autodeterminacion, como la autonomia en el area del cuidado
personal y del hogar, la toma de decisiones en el dia a dia, en lo cotidiano y en su vida
sentimental; la independencia para el traslado y movilidad de su hogar al trabajo; la
interaccion en diferentes contextos, posibilitando su sociabilidad e inclusién social y
laboral.

Por tanto, los momentos pivotales identificados en la vida Meztli dan como
resultado los puntos algidos como el vivir independiente, la actividad productiva y su vida

sentimental.

4.1.3 Caracteristicas asociadas a la autodeterminacion

Para llegar a este apartado se ha hecho un recorrido por la vida de Meztli, se han
identificado los momentos importantes que han significado o detonado cambios en su vida.
En este apartado se enmarcan las caracteristicas de autodeterminacion que se han
identificado en su trayectoria de vida. Se debe recordar que en el caso de Meztli no se
realiza una observacion directa en el contexto, con ella se aplica la entrevista que explora
los elementos de las cuatro caracteristicas de la autodeterminacion, en una serie de sesiones

en que la interaccion y la charla se realiza a través de videollamadas.
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4.1.3.1 La independencia de Meztli. El comportamiento autonomo se refiere a un
individuo que funciona de manera independiente, en los distintos contextos en los que se
desenvuelve y que actla con base en el conocimiento de sus capacidades y de sus propias
preferencias (Gomez-Vela et al., 2012).

Al hablar de una mujer que ha trabajado mas de la mitad de su vida, que ha logrado
concluir sus estudios de educacion basica, que vive sola, que ha cuidado de ella misma 'y de
su pareja, una persona con discapacidad intelectual, que ha tenido un matrimonio que dur6
nueve afnos y que desea que termine el confinamiento sanitario por Covid-19 para regresar a
su vida normal, muy pocos pensarian que se trata de una mujer con sindrome de Down.

Meztli ha crecido en un contexto familiar que ha propiciado el desarrollo de
habilidades de independencia. Desde sus primeros afios de vida le han procurado
alternativas de atencion que sin duda han contribuido para su desarrollo personal. Tanto los
apoyos recibidos como la intervencion temprana, las terapias de lenguaje, el apoyo
pedagdgico y la orientacion psicolégica, sumado a la perspectiva de los padres de brindarle
a Meztli un trato normalizado en relacion a sus otros hijos, han contribuido para que Meztli
manifieste en la actualidad comportamientos autbnomos.

Meztli, desde temprana edad, se encarga de su aseo personal. Ella menciona que
desde siempre se ha hecho cargo de sus cosas personales, lo que le costd mas trabajo fue
aprender a bafiarse. A la par de su aseo personal, ella ha elegido su ropa, le gusta usar en su
mayoria pantalones, pues dice son mas comodos para viajar en el transporte publico. No
tiene preferencia por un color en especial, pero prefiere los colores alegres. Se pudo
observar que su ropa tiene un patrén en cuanto al estilo, usa blusas en su mayoria de manga
larga, pantalones de vestir y zapatos de piso, del tipo de los que recomiendan los médicos

para personas diabéticas.
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En cuanto a su arreglo personal, estd acostumbrada a bafiarse todos los dias. Su
cabello es crespo con un largo aproximado al hombro y dice que le gusta tefiirlo al parecer
de un tono mas claro que su tono natural, no tiene preferencia por algun peinado en
especifico, lo mismo se hace media coleta o coleta completa que dejarlo suelto. Ella dice
que se viste y peina segun las ganas que tenga, haciendo alusién a su estado de animo.
Normalmente no usa accesorios en la cabeza, pero casi siempre porta un reloj, anillos y
pulseras. No acostumbra a usar maquillaje, solo en ocasiones especiales se aplica rimel en
las pestafias y algun brillo de color claro en los labios.

Al vivir sola desde los 20 afos, se hace cargo de las tareas en el hogar y menciona
saber hacer todo lo que se requiere para tener un departamento limpio y ordenado. Pero
también cuenta con el apoyo de la trabajadora doméstica de sus padres, quien asiste a su
departamento uno o dos dias por semana para apoyarla con el aseo del bafio y lavar la ropa
pesada para que no tenga que subir a la azotea a tender. Meztli comparte que cuando ella
trabajaba, la empleada doméstica era de gran ayuda, pues considerando sus horarios
laborales y las distancias que tenia que recorrer, no le daba tiempo de hacer todo.

Las acciones descritas se pueden interpretar como comportamientos auténomos, sin
aventurarnos en el anélisis, resulta importante no perder de vista que existe una
interdependencia, pese a que Meztli realiza las actividades de la vida cotidiana por si sola,
recibe apoyo de sus padres en diferentes aspectos, principalmente en lo econdmico para
poder cubrir todos los gastos que se generan al vivir sola.

Meztli realiza los pagos de servicios de su departamento, visita una o dos veces cada
quince dias el supermercado para surtir su despensa y el refrigerador. Ella suele prepararse
por si misma sus alimentos, lo mismo utiliza la estufa que el microondas. Pero lo que mas

puede disfrutar es preparar postres, le gusta hacer gelatinas.
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Respecto del uso del tiempo libre, se identifica en la trayectoria de vida que Meztli
ha tenido diferentes actividades ademas de la escuela. Si bien ella comenta que cuando
vivia con sus papas siempre estaba ocupada, se identifica con claridad que esta dindmica no
ha cambiado mucho, la diferencia que se percibe es que el uso del tiempo libre en su
infancia y juventud se encontraba normado por las decisiones de los padres, y desde que
vive sola ha tenido mayor posibilidad de elegir cbmo y en qué actividades ocupar su tiempo
libre. Con mucha alegria en su rostro Meztli narra cuando los fines de semana se llegaba a
poner de acuerdo con alguna amiga o compafiera de trabajo y salian a comer unas crepas a
Coyoacén, “Ibamos al café, pero yo tomaba t&”.

En el area de independencia se explora la movilidad y el traslado. Se identifica que
Meztli desde su juventud ha logrado desplazarse en transporte publico por la Ciudad de
México. Durante las sesiones, cuando ella mencionaba los lugares donde ha trabajado o
cuando saliendo del trabajo tenia que pasar por su esposo, hacia alusion a las direcciones y
las rutas que seguia, sefialando estaciones del metro, ruta del colectivo, las paradas y
algunas sefias particulares como centros comerciales. Meztli pudo describir con mucha
claridad qué ruta tendriamos que seguir para poder visitarla en su casa o en casa de sus
padres.

Se reconoce que la movilidad en Meztli es una habilidad desarrollada desde su
juventud y que requirié de un proceso sistematico para lograrlo. Al cuestionarla coémo logré
aprender a trasladarse sola, ella dice que su familia le ensefi6 una parte y en algin momento
alguien mas que no recuerda colabord.

Explorar la independencia de Meztli permite reflexionar en distintas latitudes. Si se
omite la condicion genética en la trayectoria de vida de Meztli, se podria pensar que se trata

de una mujer de 50 afios, que bien podria ser mi vecina o la prima de una amiga. Meztli nos
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muestra que, a pesar de ser una mujer con discapacidad, situacion que para algunos autores

representa una doble vulnerabilidad (Fernandez, 2018), ella hace frente a su vida.

4.1.3.2 Metas, decisiones y forma de solucionar problemas: autorregulacion.
Meztli expresa una meta muy clara, en el sentido de recuperar su libertad, regresar a su
departamento y vivir sola, lo cual sabemos no depende s6lo de ella, sino de las condiciones
de su salud y del confinamiento sanitario por el Covid-19. Ella anhela estar sola
nuevamente en su departamento, realizando sus actividades cotidianas, “no es que no quiera
a mis papas, pero ellos estan grandes y yo no quiero ser una carga”.

Este enunciado que nos regala Meztli representa una idea cristalina y por demas
genuina en cuanto a la autorregulacion. Claramente se identifica que Meztli requiere del
cuidado de sus padres, pero ella también reconoce que sus padres requieren ser cuidados y
la forma en que ella lo manifiesta es no ser una carga mayor para ellos. Gestandose una
relacion de interdependencia mediada por el cuidado.

En la trayectoria de vida se pueden identificar una serie de ejemplos que muestra
que Meztli ha tenido metas establecidas, una de ellas relacionada al area laboral que
ademas se encuentra muy ligada con la posibilidad de vivir de forma independiente. Ella
logra identificar que tener un empleo, le permite cubrir una parte de sus gastos personales
para vivir en su departamento.

La decision de vivir en pareja, por mucho representa una meta establecida y
cumplida, en la que Meztli enfrentd situaciones con su pareja que le exigieron resolver
problemas como organizar sus actividades y tiempos para poder atender a Emilio,
desarrollar estrategias para no olvidar la ingesta de medicamentos, no dejarlo sélo y

apoyarlo con los traslados, siendo ella la principal proveedora del hogar.
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Al revisar su trayectoria laboral, se puede identificar que después de su primer
empleo, Meztli tiene dificultades para establecer buenas relaciones con sus compafieros de
trabajo y con sus jefes. A través de su testimonio, deja ver sutilmente que es probable que
se le dificulte la negociacién para la resolucion de problemas o que probablemente le
resulte dificil adaptarse a una actividad laboral nueva, en la que ella no encuentre el gusto o
la satisfaccion de hacerla. Incluso, cuando abord6 algunos empleos temporales, mencioné a
disgusto no recordar, manifestando incomodidad y un poco de molestia por tener que
recordar lo sucedido.

Habra que considerar que cualquier persona que se prepara 0 capacita para una
actividad laboral en concreto, al desarrollar ciertas habilidades o destrezas, se genera cierta
confianza en si mismo para desempefiar su trabajo. Para algunas personas representa un
reto cambiar de actividad y enfrentarse a situaciones nuevas. En este sentido, es posible que
para Meztli, el cambio de empleo, pero sobre todo enfrentar el cambio en las
responsabilidades y las tareas a realizar, han sido un gran reto que enfrentar y un detonante

de incertidumbre para ella.

4.1.3.3 Percepcidén de si misma. Meztli se percibe como una persona normal, que
ha sido feliz en su vida, capaz de lograr cosas que se propone para sentirse bien. Al
profundizar sobre porqué se considera una persona normal, ella comenta: “soy igual que ta
y que todos, soy persona”, “claro, yo tengo algunas dificultades, pero puedo hacer lo que
hacen los demas™.

Meztli se asume como una mujer con sindrome de Down, reconoce sus limitaciones

en un amplio sentido, cuando habla de su situacién econdmica, ella advierte que su salario

no ha sido suficiente para el estilo de vida que tiene y que sus padres aportan una parte para
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solventar sus gastos. Ella compartio que quisiera ganar mas dinero, pero que no sabe hacer
otras cosas y resulta dificil que contraten a personas con su condicion de discapacidad. Sin
embargo, no deja de buscar alternativas que le generen un ingreso econémico. También
reconoce que siendo una mujer independiente no puede hacerse cargo de ella misma
estando enferma, que requiere del apoyo de su familia, aunque no se sienta totalmente

cémoda con ello.

4.1.3.4 Plan de vida. Sin duda la pandemia por Covid-19 ha traido muchos cambios
para toda la poblacion. No es distinto para Meztli, ella anhela que se termine el
confinamiento y pueda regresar a vivir en su departamento. En su plan de vida contempla
encontrar un trabajo con un salario que considere justo y que ella se sienta bien con
posibilidades de desarrollarse. También considera posible realizar alguna actividad de
autoempleo para obtener un ingreso econdémico que le permita asumir sus gastos. En estas
ideas es muy clara la perspectiva de Meztli, no quiere sentirse como una carga para sus
padres y quisiera evitar que ellos se preocupen por tener que darle dinero para completar
sus gastos del mes.

En diferentes momentos Meztli manifiesta el amor por sus padres y su preocupacion
por ellos, tiene una idea clara de la etapa de vida de sus padres, como personas mayores
considera que no pueden hacer las mismas cosas que antes, que deben cuidar de su salud y
no deben preocuparse por ella. Meztli refleja inquietud y busca alternativas para no darles
motivos de angustia extra, no ser una carga para ellos.

Cuenta con algunas alternativas para cuando termine la pandemia, como el unirse a
un grupo de jovenes y adultos en la fundacion “Incliyeme”. También espera poder

encontrar a una persona que la quiera y sea su compafiero de vida, “pero que sea bueno”, a
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ella le gustaria en un futuro tener una pareja. Sin duda Meztli es una mujer llena de

sorpresas, que alberga esperanza.

4.2 Quetzalli

Durante el proceso para la identificacion de los participantes en la investigacion, se
ubicé a Quetzalli, quien forma parte del grupo inicial en Copitl. Posterior al inicio de la
pandemia, se contact6 a la mama de Quetzalli con la invitacién de continuar con la
investigacion y presentando algunas alternativas sobre la forma en que se podria establecer
comunicacion con ella. Después de consultarlo con su hija, la mama informa a la
investigadora la noticia de que continuaria con la investigacion. Ademas de manifestar la
voluntad de seguir participando, en su hogar contaban con una computadora con conexion a
internet, ahora recursos necesarios para la aplicacion de las estrategias de recoleccion de
informacion.

Esta forma de trabajo era nueva para Quetzalli, no se encontraba muy familiarizada
con el uso de videollamadas en la computadora. Al inicio sélo requirié que le ayudaran a
descargar la aplicacion y su mama le fue ensefiando cdmo conectarse a la video Ilamada,
entrando a la sala, ella podia continuar sola durante toda la charla. Este medio de
comunicacion permitié que finalmente se lograra completar el proceso de aplicacion de la

entrevista y la autobiografia razonada.

4.2.1 Trayectoria de vida
Quetzalli es originaria del estado de Tlaxcala, su familia nuclear se integra

actualmente por papa, mama, la hermana mayor, Quetzalli y el hermano menor. Su padre
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tiene 50 afios de edad, es ingeniero y se desempefia laboralmente dentro del campo de su
profesion. La madre tiene 49 afios, cuenta con un titulo universitario de quimica industrial.
Por algunos afios se desempefio laboralmente en una empresa ejerciendo su carrera, por
algunas razones que se describiran mas adelante tuvo que dejar este empleo. Por un periodo
corto de tiempo ocupd un cargo en la presidencia de comunidad de su lugar de residencia.
Actualmente se encarga del negocio familiar que afios atras iniciaron sus padres en la
elaboracion de comida rapida.

La hermana mayor de Quetzalli tiene 30 afios de edad, esta casada y ha conformado
su propia familia con su esposo y sus dos hijos, ellos viven en su propia casa. Quetzalli es
la segunda hija, actualmente tiene 23 afos y vive con sus padres. EI hermano menor tiene
15 afios, es estudiante y esta por concluir la secundaria, también vive con sus padres, ayuda
en el negocio familiar y apoya a sus padres con el cuidado de Quetzalli cuando ellos no
estan. Es de llamar la atencién la diferencia de siete y ocho afios de edad entre los tres
hermanos. Por lo cual se introduce una pregunta a la madre sobre ¢qué edad tenia Quetzalli
al momento de nacer su hermano?, la madre realiz6 una pausa en la conversacion y
responde: “Mi tercer hijo naci6 cuando Quetzalli tenia 8 afios, y €l fue programado para
acompafiar a Quetzalli”.

A partir de que la madre comparte esta Gltima frase, que se podria llamar una
confesion, se logra observar cdmo se relaja para el resto de la conversacion, incluso su tono
de voz cambia, dando una impresion para la investigadora de descanso. La madre continGa
relatando que desde el nacimiento de Quetzalli, y durante sus primeros afios de vida, una de
las preocupaciones de ella y su esposo fue que Quetzalli requeriria de diferentes apoyos y

de su familia durante practicamente toda su vida. Pensaron que tener un hijo mas era una
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posibilidad de que Quetzalli tuviera en sus dos hermanos el acompafiamiento necesario para
cuanto ellos faltaran, pues como padres podrian tener fecha de caducidad.

Los padres siempre tuvieron la idea de brindarle a Quetzalli una educacién similar a
la que dieron a su primera hija. Pese a las sugerencias de algunos familiares y amigos,
como llevarla a una escuela de educacién especial, los padres creyeron que la mejor
alternativa era una escuela regular y a los cuatro afios la inscribieron en una escuela
particular, donde cursé dos afios de preescolar. Posteriormente fue a otra escuela para
cursar la primaria y dos afios y medio de secundaria. Quetzalli hace referencia a que
durante la primaria, ella se sinti6 muy querida en la escuela y la trataban muy bien, la
ponian de ejemplo ante sus compaifieros: “Me felicitaban, porque siempre hacia mi tarea”.

Durante la educacion primaria de Quetzalli, se identifican acontecimientos
importantes que posteriormente tendran un impacto en su autonomia. Ella menciona que
desde pequefia su mama le ensefio a vestirse sola, a arreglar su ropa y a ordenar su
recamara, estas acciones formaron parte de sus actividades cotidianas y sus
responsabilidades en el hogar al igual que lo hacia su hermana mayor.

En la escuela a la que asistia, solian organizar viajes con propdsitos ludicos,
culturales y academicos al menos una vez al afio. Con los alumnos de primero a sexto eran
viajes cortos de un solo dia. Con los alumnos de tercero a sexto grado, los viajes eran un
poco mas largos en tiempo y a mayor distancia. Entre los siete y ocho afios de edad,
Quetzalli realizé su primer viaje de estudios con sus compafieros por varios dias (no
recuerda con exactitud cuantos) a la ciudad de Querétaro y ella viajé sin un acompafiante de
la familia, lo que pudo significar que Quetzalli tenia que cuidar de ella misma y de sus

pertenencias, hacerse cargo de su equipaje y de su aseo y arreglo personal. A los diez afos,
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nuevamente por parte de la escuela salieron de viaje, en esta ocasion con destino a la ciudad
de Guadalajara, al igual que en la experiencia anterior ella viajo sola.

Cuando Quetzalli estaba por terminar la primaria, su padre decide abandonar el
hogar y a su familia, dejando el cuidado de los tres hijos a cargo de la madre. En el
momento en que surge esta informacién durante la entrevista, Quetzalli se muestra inquieta
cuando su mama menciona estos episodios y ambas dan la impresion de querer pasar
rapidamente a otro punto, mencionando que en el tiempo actual el padre ha regresado a
casa y ahora Quetzalli se encuentra muy contenta. Quetzalli complementa la afirmacion de
la madre, comentando que es muy feliz con su papéa en casa.

La situacion de que el padre se fuera de la casa, modifica significativamente la
dindmica familiar, la responsabilidad del trabajo y el cuidado de los hijos que era
compartida por el matrimonio. Ahora era la madre quien debia trabajar largos periodos
durante el dia, dejando a sus tres hijos solos en casa, la hija mayor cuidaba del méas pequefio
y Quetzalli la apoyaba. Quetzalli expone la ausencia de los padres al mencionar que ella
siempre hacia sus tareas sola y que su mama le ayudaba a revisarlas cuando regresaba del
trabajo, que podria ser entre las nueve y once de la noche, y acostumbraba a esperarla hasta
que llegara.

Quetzalli concluye su educacion primaria e inicia la secundaria en la misma escuela
particular. En general, durante las entrevistas, se logra identificar que ella percibe su
estancia en la escuela como buena: “Mi maestra me felicitaba por ser buena y hacer mi
tarea”. Sin dudar del buen trato que recibe por parte de las maestras, en el tiempo que cursa
su educacion basica, ella no logra la adquisicion de la lectura y escritura de forma

convencional, logra hacer copiado de textos y lectura silabica. En matematicas maneja
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operaciones de suma y resta de dos digitos. Con estos resultados, quedan en la
incertidumbre los propositos que se establecieron para el aprendizaje de Quetzalli.

Avanzado el tercer grado de secundaria, la familia extensa de la madre pasa por un
evento desafortunado en relacion con la enfermedad de uno de sus miembros, situacién que
precisa que la madre dedique tiempo al cuidado de ese familiar. Este acontecimiento,
sumado a la ausencia del padre, hace que la madre empiece a tener complicaciones para
cumplir con todas las actividades y responsabilidades, siendo ella la Unica proveedora del
hogar. Una de las mayores dificultades que manifiesta es referente a la organizacién de su
tiempo, entre atender al familiar enfermo, su hogar y el trabajo, le resulta casi imposible
llevar y traer a Quetzalli de la escuela. Bajo estas circunstancias, toma la dificil decision de
sacarla de la escuela. Durante este periodo, que dura aproximadamente 10 meses, Quetzalli
permanece en casa sin asistir a la escuela.

Durante ese tiempo, las actividades de Quetzalli se modifican significativamente.
Primero deja de asistir a la escuela, entorno que representa un contexto educativo formal en
el que tiene la posibilidad de convivir con jovenes de su edad, ademés de ser un espacio en
el que ella dice sentirse bien y disfrutar. Permanece el total de su tiempo en su hogar, lo que
implica una disminucién dréstica en las interacciones sociales y la sociabilidad. Aspectos
que sin duda impactan en su trayectoria. A partir de esta situacion se desencadenan una
serie de cambios para ella y su vida da un giro repentino.

Pasado este periodo, la madre decide no reinscribir a Quetzalli a la escuela; en lugar
de eso, busca otras alternativas y la integra en diferentes espacios como la presidencia de
comunidad y el centro cultural municipal para tomar una serie de talleres y cursos. Uno de
ellos relacionado con la elaboracidon de figuras con globos (globoflexia). Quetzalli comparte

que este curso no le gustd mucho, ella hace referencia incluso con gestos y ademanes a la
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dificultad que le representaba la manipulacién de los globos con sus manos. Una de las
caracteristicas fisicas del sindrome de Down es que las personas tienen manos pequefias y
bajo tono muscular, lo que dificulta la manipulacién de ciertos objetos y realizar
movimientos finos.

También tomd un curso de fotografia. Al comentar al respecto, Quetzalli muestra
una emocion de gusto. “Yo tomo fotos a mi mamé y mi hermano”, “Me gusta tomar fotos”.
Durante el tiempo que tomd el curso de fotografia, Quetzalli comparte que sus comparieros
en el curso eran personas mas grandes que ella y que convivir con ellos era de su agrado.
Continda comentando que parte de las actividades del curso consistia en que los asistentes
al curso debian trasladarse a diferentes lugares de la comunidad, en donde se realizaban
diferentes tomas fotograficas.

Quetzalli tom6 un curso de bisuteria en el que aprende a hacer pulseras. También
tomo un curso de cocina. En este curso aprende a preparar alimentos sencillos que le han
servido para involucrarse en el negocio familiar, el cual consiste en la preparacion de
comida rapida hot dogs y venderlos en carritos en diferentes puntos de la ciudad. También
comenta que aprendio a preparar algunos alimentos para su consumo propio, como
quesadillas.

Aproximadamente a los quince afos, Quetzalli empieza a involucrarse en las
actividades del negocio familiar, a solicitud de su madre y bajo su supervision. Quetzalli
inicia con pequefias tareas. “Mi amiga Amalia me ayuda a preparar la carne”. Amalia es
una empleada del negocio que ademas ha apoyado a Quetzalli, ensefiandole a preparar la
carne para las hamburguesas.

Posteriormente tomo dos cursos de computacion en el ICATLAX (Instituto de

Capacitacion para el Trabajo del Estado de Tlaxcala). Menciona que le ensefiaron a utilizar
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la computadora, sin especificar si utiliza algun programa o paqueteria en especifico. En el
repertorio de cursos también tomd un curso de inglés, dando una muestra de ellos
pronunciando algunos objetos y frases como buenos dias, y clases de baile, ambos en el
Centro Cultural Municipal.

A los 18 afnos de edad, Quetzalli obtiene su credencial de elector. Al contar con la
mayoria de edad, su mama realiza los tramites legales para regalarle y poner a su nombre
un carrito de hot dogs. “Mi maméa me regalé un carrito de hot dogs”. “La venta es para mis
ahorros”. Nos explica la madre que el carrito lo trabaja un empleado de la familia. A
Quetzalli se le entregan las ganancias diarias, y ella las guarda en sus ahorros.

A los 19 afios asiste a clases de pintura en una escuela de artes. Quetzalli manifiesta
en repetidas ocasiones que le gusta mucho pintar. Un gusto que daréa frutos. La
preocupacion de la madre por brindarle a Quetzalli una formacion mas estructurada, la lleva
a integrarla a los 20 afios al Centro de Desarrollo Artistico A.C. (Copitl). “Mi maméa me
llevé a Copitl, mi escuela”. Si bien hemos constatado que Quetzalli se encuentra muy
contenta en la institucién, su madre comparte que al inicio le fue dificil. A Quetzalli no le
gustaba, le molestaban los gritos de algunos de sus compafieros, le parecia extrafio y no le
agradaba. La institucion recibe nifios y jovenes con discapacidad. Ella estaba acostumbrada
a interactuar en grupos de personas sin discapacidad.

En Copitl recibe clases de danza, pintura, musica, escritura, lectura y matematicas.
La pintura y la danza son sus favoritas: “Me gusta todo lo que me ensefia mi maestra”. “En
Copitl conoci a Francisco, a Teresa y a Sofia”. Francisco es su novio, Teresa y Sofia son
Sus mejores amigas.

A partir de su ingreso a Copitl, Quetzalli comparte diferentes experiencias. “Mi

maestra me ensefio a bailar carnaval”, aprendié a bailar Huehues, que es una danza de
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cuadrillas representativa de las festividades de carnaval en todo el estado de Tlaxcala. Es
precisamente con esta danza que el grupo de Copitl participa en el festival nacional de
danza que se realiza en la Ciudad de Zacatecas. Durante este viaje, Quetzalli no fue
acompafiada por algun familiar como la mayoria de sus compafieras. Este viaje lo realiza
durante dos afios consecutivos.

Durante el afio 2019, en su materia de pintura, Quetzalli realiz6 una pintura que fue
inscrita en un concurso nacional para personas con discapacidad. Quetzalli resulté una de
las ganadoras. Para recibir su reconocimiento viajé a la ciudad de Mérida, en el estado de
Yucatan, en compariia de la familia de su compafiera de Copitl, quien también result6
ganadora.

Actualmente se encuentra muy contenta de convivir nuevamente con su papa, quien
a partir del afio pasado ha tenido nuevamente un acercamiento con su familia. Quetzalli
manifiesta su gusto por la muasica de Camilo Sesto y de José José. También le gusta ayudar
en el negocio familiar. Ahora que esta en casa, ayuda a reabastecer los carritos con
salchicha, queso, pan, etc. Recibe la mercancia que llevan los proveedores a su casa e

incluso ella se llega a encargar de pagarles la mercancia por indicaciones de su madre.
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4.2.2 Autobiografia razonada
La autobiografia razonada se aplica en distintos momentos, la investigadora realiza el
registro y conjuntamente con Quetzalli se revisa la informacion, finalmente se solicita a la

madre de Quetzalli que corrobore la cronologia de la informacion.

AUTOBIOGRAFIA RAZONADA

Nombre: Quetzalli Direccioén actual: Tlaxcala
Nacida el: septiembre de 1996

Profesion de la Madre: Quimica

Profesion del Padre: Ingeniero Industrial
Hermanos: Felipe 15 afios de edad Hermanas: Violeta 30 afios de edad
- Estudios Estudios Actividades Actividades
Edad Afio . .
Formales No Formales Sociales Profesionales
1 1997 Mi mama desde chiquita

me ponia musica, por eso
me gusta la masica y
bailar.

4 2000 Preescolar

2001 Preescolar

6 2002 Primaria Aprendi a vestirme y a
tender mi cama yo sola,
me ensefid mi mama.

(63}

7 2003 Primaria Mi mama me ensefi6 a Viaje escolar a
arreglarme y arreglar mi  Querétaro sin
ropa. acompafiamiento.
8 2004 Primaria Nacié mi hermano.

9 2005 Primaria

10 2006 Primaria Mi mama me ayuda con  Viaje escolar a
mis tareas por la noche. Y Guadalajara.
la espero hasta que llegue

del trabajo.
11 2007 Primaria
12 2008 Secundaria
13 2009 Secundaria
14 2010 Cursa medio Mi mama cuida a un
afio de tercero enfermo de la familia
de secundaria. y me saca de la

escuela. “No le da
tiempo de llevarme a
la escuela”.
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Ed N Estudios Estudios Actividades Actividades
ad Afo . .
Formales No Formales Sociales Profesionales
15 2011 Curso de fotografia, En el curso de Desde esta edad,
me gusta tomar fotos.  fotografia, estaba con ayudaen el
Clases de globoflexia. personas mas negocio familiar
grandes que yo. de comida rapida
con pequefias
tareas.
16 2012 Clase de bisuteria y Mi amiga Amalia me Ayuda a preparar
cocina. ayuda. la carne para las
Aprende a preparar Amalia es una hamburguesas.
alimentos para el empleada del
negocio familiar con la negocio.
ayuda de Amalia.
17 2013 Tomo dos cursos de
computacion en el
ICATLAX (Instituto
de Capacitacion para
el Trabajo del Estado
de Tlaxcala).
18 2014 Tomé cursos de inglés  Obtiene su credencial Mi mamé me
y baile en el Centro de elector. regala un carrito
cultural municipal. de hotdog, y lo
registra a mi
nombre.
19 2015 Asisti a clases en una La venta es para
escuela de pintura. mis ahorros.
(El carrito de hot
20 2016 Mi mamame llevda  Cuando entré a dog, lo trabaja un
Copitl, mi escuela. Copitl no le gustaba, empleado de la
Ingresa a Copitl le molestaban los familiay aella le
(Centro de Desarrollo  gritos de los nifios. entregan las
Integral Artistico Le parecia extrafio y ganancias
A.C) no le agradaba. diarias).
Recibe clases de Conoci6 a Francisco,
danza, pintura, masica, a Terey a Sofia.
escritura, lecturay
matematicas.
21 2017 Mi maestra me ensefid6 A mi me gusta la
a bailar carnaval masica romantica y
(Huehues, baile musica para bailar.
tradicional en la
temporada de
carnaval).
22 2018 Realiz6 un viaje con

Copitl a Zacatecas
para participar en un
festival de danza.
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Estudios Estudios Actividades Actividades

Edad Ao . .
Formales No Formales Sociales Profesionales

23 201 Asistié nuevamente al
9 festival de danza en
Zacatecas.
Participd en un
concurso nacional de
pintura. Viajo a Mérida
Yucatan para recibir el
premio. El viaje lo
realiza con los papas de
una compariera que
también fue premiada.
Convive con su papay
estad muy feliz.
24 202 A mi me gusta la Ayuda en el
0 musica de Camilo Sesto negocio familiar
y la de José José. reabasteciendo
los carritos con
salchicha, queso,
pan, etc.
Recibe la
mercancia que
llevan los
proveedores a su
casa.
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4.2.2.1 Momentos pivotales. En la autobiografia razonada se busca reconocer esos
momentos en la vida de Quetzalli que marcan un cambio. El primer momento pivotal se
identifica en la ensefianza sobre el autocuidado, incluido el aseo personal, que recibe de su
madre desde edad temprana. Esta ensefianza propicia un cambio importante en su vida. Le
brinda la posibilidad de desarrollar ciertos habitos y comportamientos asociados a la
autonomia. Este momento pivotal puede ser el origen para que Quetzalli pudiera realizar los
viajes de estudio.

A los 12 afios de edad, Quetzalli vive la separacion de sus padres y la partida del
hogar de su padre. Sin duda alguna éste es un momento de quiebre en su vida. A partir de
este suceso se desencadenan una serie de acontecimiento y cambios en la vida familiar, que
impacta directamente en la adolescencia de Quetzalli. Ella se enfrenta a la necesidad de
adaptarse con altibajos a la nueva dindmica familiar, una de las précticas que se
modificaron fue la atencion que recibia por parte de su papd, ahora solo contaba con su
madre para que la apoyara en las tareas de la escuela.

Otros de los momentos de quiebre en la vida de Quetzalli es el periodo en que la
madre tiene que cuidar por un largo periodo a un familiar enfermo. En un punto, la
situacion fue insostenible para la madre y toma la delicada decisidn de retirar a Quetzalli de
la escuela, dejando inconcluso el tercer grado de secundaria. Durante este periodo
permanecid en su casa bajo el cuidado de la madre y de la hermana.

Posterior a este acontecimiento, la madre busca alternativas de formacién para su
hija, integrandola en diferentes momentos a una variedad de cursos y talleres que le
demandan desarrollar distintas habilidades, como convivir con personas adultas, aprender a
elaborar alimentos sencillos, identificar su habilidad por la fotografia y confirmar algunas

de sus pasiones como el baile y la pintura.
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Al cumplir 18 afios, Quetzalli tramita su credencial de identificacién oficial y su
mama considera como momento oportuno poner a nombre de Quetzalli uno de los carritos
de comida rapida de la familia, con lo cual se integra a las actividades del negocio familiar.
Al ser duefia del carrito, ella debe administrar las ventas y ahorrar las ganancias, de esta
forma se inicia en la actividad laboral, teniendo con ello la posibilidad de un futuro distinto.

Otro de los momentos que marcan un cambio en la vida de Quetzalli es cuando
llega a incorporarse a Copitl. Si bien al principio no fue facil convivir con personas con
discapacidad, ahora reconoce que sus mejores amigos estan en Copitl. En esta institucion

ha podido desarrollar sus habilidades por las artes y descubrir su amor por la pintura.

4.2.2.2 Hilo conductor. El apoyo que recibié Quetzalli de su madre para el
desarrollo de habilidades adaptativas, como hacerse cargo de su aseo personal y ayudar en
las tareas del hogar desde temprana edad, puede ser uno de los detonantes para que en la
actualidad Quetzalli manifieste comportamientos autbnomos como saber sus
responsabilidades y el autocuidado, que ademas aplica en otras areas de su vida.

En la vida de Quetzalli se identifican elementos detonantes como concluir la
educacién primaria en una escuela regular. Interactuar con nifios de su edad apoyo su
sociabilidad y le permitio tener una buena percepcion de si misma. Las bases adquiridas en
la escolarizacion le brindan herramientas para integrarse en su proceso de educacion no
formal, conformado por una serie de cursos y talleres, donde Quetzalli muestra el
establecimiento de metas y la toma de decisiones. Los aprendizajes recibidos en estos
cursos y talleres propician el desarrollo de habilidades que se reflejan en su vida actual y

establecen un equilibrio con los retos en la comunicacion verbal que enfrenta.
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No todos los momentos pivotales representan aspectos positivos y favorecedores
para el desarrollo de Quetzalli. La separacion de sus padres tuvo un gran impacto en su
vida, la atencion y el apoyo que recibia por parte de los dos ahora se redujo a los tiempos
que su mama le podia dedicar, este proceso por si solo conmociona a cualquier nifia de 12
afios. Aunado a que un par de afios después tuvo que dejar la escuela y permanecer en su
casa. Analizando el escenario, Quetzalli pasé por un periodo de incertidumbre en el que
pudo haber experimentado sentimientos de abandono y, lo mas evidente, que durante este
periodo pudo no haber recibido los apoyos necesarios de su contexto familiar, ademas de
estar excluida del contexto escolar.

Al llegar a la mayoria de edad y con un contexto familiar mas estable, las
circunstancias para Quetzalli fueron cambiando, recibe de su madre un carrito de comida
répida como regalo. El prop6sito es que se inicie en una actividad laboral, que le implica y
demanda aplicar ciertas habilidades y desarrollar otras. Ahora es responsable de administrar
el carrito como parte de su patrimonio personal.

La integracion de Quetzalli a Copitl le dio un giro a su vida. Es posible que en este
contexto pusiera en juego habilidades que desarrollé antes, pero que se manifestaron en
conductas autodeterminadas, como realizar los viajes a otros estados sin necesidad de tener
un acomparniante de la familia, pues ella se hace cargo de su autocuidado. Encuentra a sus
mejores amigas, manifiesta ser una buena persona, establece una relacién de noviazgo y
encuentra actividades que le brindan bienestar y satisfaccion como danza y la pintura. En
este recorrido resaltan el establecimiento de metas, la toma de dediciones, la percepcion de

si misma y lo que serd su vida futura.
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4.2.3 Caracteristicas de la autodeterminacion

Hasta este momento se ha logrado hacer un recorrido por la vida de Quetzalli,
identificando momentos y acontecimiento que resultan significativos y que permiten
reconocer caracteristicas de autodeterminacion. Se considera la informacién recabada por
las tres estrategias de recoleccion de la informacién, la entrevista, la autobiografia razonada
y la bitacora de observacién. La bitacora de observacion, en el caso de Quetzalli, incluye
los registros de las sesiones del taller de “vida independiente” que se realizo durante cinco

meses con sesiones de 45 minutos una vez por semana en modalidad virtual.

4.2.3.1 La independencia de Quetzalli. Respecto del comportamiento autbnomo,
Quetzalli manifiesta hacerse cargo por si misma de su aseo personal, como el bafarse,
vestirse, peinarse, lavarse los dientes después de cada alimento, lavarse las manos, “Lavo a
manos, seco y pono prema” (lavo las manos, las seco y les pongo crema), limpiar sus
zapatos, ponerse desodorante y perfume. Quetzalli elije la ropa que se pondra en el dia y
combina sus accesorios para el cabello.

Ella se hace cargo de tender su cama y ordenar su ropa. Si bien se observo que sabe
limpiar, barrer y trapear su habitacidn, estas son tareas que no realiza con regularidad,
puesto que la familia cuenta con el apoyo de una trabajadora doméstica (Mina). Quetzalli
considera que con sus tareas de la escuela no le da tiempo hacer su quehacer. Sin embargo,
se hace cargo de decorar su recamara, ella ha elegido el color de las paredes y los elementos
que quiere en ellas, por ejemplo, el dibujo que le regalo Paco (su novio) ella decidio
colgarlo en la pared.

Algo similar sucede con el lavado de su ropa, Quetzalli pone la ropa sucia en el bote

destinado para ello y que se encuentra en su recamara, en cuento esta lleno lo lleva al patio.
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Mina se encarga de lavar la ropa, tenderla y en cuanto esta seca, la deja sobre la cama de
Quetzalli, ella se encarga de doblarla y guardarla en su lugar. Cuando se le pregunta si
realiza alguna otra actividad por si sola, ella menciona dos ejemplos. Cuando su papa le
dice que lave los trastes, ella lo hace; y cuando su mama le da dinero para que baje a
pagarle al repartidor de pizza, ella dice hacerlo bien. Si bien son actividades que ella
realiza, se debe considerar que estos ejemplos implican la solicitud y guia de los padres.

Por las actividades laborales de la madre, Quetzalli permanece periodos de tiempo
en casa con su hermano menor, menciona que cuando tiene hambre prepara algunos
alimentos como quesadillas, hot dog y té. Ella acompafia su lenguaje oral con ademanes y
se toma el tiempo para explicar el proceso de cada alimento y del uso del microondas.

Una de las caracteristicas de independencia de Quetzalli es realizar las tareas de la
escuela. Ella manifiesta con entusiasmo y orgullo que siempre hace sus tareas sola, aspecto
que se logro identificar desde pequefia en la autobiografia razonada. Las tareas le
representan reconocer sus capacidades y actua bajo sus preferencias.

Al explorar su independencia en contextos fuera del hogar y la escuela. Ella
responde que si sale de casa sola a comprar a la tienda, por ejemplo, huevo, leche o refresco
“A eplo huevos leche coca eso”. Sumama va a dejarla a la escuela y la espera a la salida.
En un primer momento de la entrevista, Quetzalli manifiesta no salir sola a ningun lado,
pero al continuar con la recoleccion de informacion, ella recuerda que la han invitado a
comer en casa de Paco y estuvo toda la tarde con la familia de él. También comenta que
desde la primaria ha viajado a Querétaro y a Guadalajara, y en ambos viajes su mama la
envio sola bajo el cuidado de la maestra de grupo. Lo mismo sucede en los Gltimos dos

afios, viaja sin compafiia de algun familiar. En dos ocasiones a Zacatecas bajo la
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supervision de las maestras de la institucion y a Mérida con su amiga y la mama de su
amiga.

La informacion en su conjunto conduce a decir que Quetzalli logra desenvolverse en
otros contextos por si sola. Viajar por varios dias sin la compafiia de la madre implica una
serie de habitos y competencias que ponen de manifiesto algunas de las caracteristicas de su
comportamiento autbnomo.

Respecto de las preferencias de Quetzalli, se identifica su gusto por la musica, el
baile y la pintura. Desde los primeros acercamientos con ella, era evidente su gusto por
bailar, en cada momento libre que ella tenia en la escuela, encendia su celular y ponia su
musica para bailar, incluso sin musica ella continta bailando. Algo que llama la atencion es
que lo mismo le gusta la musica para bailar como el Kpop que la musica balada. En este

género ella escucha e interpreta a Roberto Carlos.

4.2.3.2 Metas, decisiones y forma de solucionar problemas: autorregulacion.
Quetzalli expresa un par metas muy claras para ella. Quiere casarse con Paco y quiere ser
actriz, actuar y bailar.

Respecto de la toma de decisiones, Quetzalli manifiesta con claridad la eleccion de
su ropa, parte de su personalidad es combinar el color de la ropa con las diademas, “Yo
ejeplo: una era naja y ema naja”. También elije la ropa que desea le compren y el corte de
pelo, justo en una de las entrevistas nos menciona “Quiero pita mi pelo, colo de losa o azu”.

Quetzalli tiene sus ahorros, gran parte de esos ahorros provienen de las ganancias
del carrito de hot dog, del cual ella es la duefia. Si bien puede comprarse algunas cosas de
sus ahorros, es muy cuidadosa con su dinero. Comenta que a veces le presta dinero a su

mama y anota en su cuaderno la cantidad.
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Se puede identificar que, en la toma de decisiones, Quetzalli cuenta con cierta
libertad en algunos aspectos de la vida cotidiana. Pero no se puede afirmar que realmente
ella tome decisiones transcendentales en su vida, como casarse.

Respecto a la resolucion de problemas, Quetzalli es una mujer organizada,
planifica su tiempo, aunque realiza sus actividades con lentitud. Siempre esta pendiente de
realizar sus tareas escolares y sus deberes en casa, logra identificar las consecuencias de sus
actos y de no cumplir con sus responsabilidades.

Un ejemplo ilustrativo que ofrece Quetzalli, al preguntarle qué hace cuando se
enfrenta a algo nuevo, ella responde: “Me enoja mucho mas de Francisco me enoja”. “Yo
menti le dije a Francisco que me gusta Uli”. Al preguntarle nuevamente, “;por qué dijiste
es0?”, ella respondid: “Lo que pasa que Francisco dijo que le gustan las muchachas, y yo le
respondi que me gusta Uli”, “’Yo menti, menti asi poquito” (no es pronunciacion exacta,

pero si el contenido).

4.2.3.3 Percepcidn de si misma. Quetzalli se percibe como alguien importante para
su papa y su mama. Ella dice que “A veces estd enojada y se pone feliz al ver a su papa”.
Ella se reconoce como buena amiga, menciona el nombre de algunas de sus amigas como
Tete y Tonanzi, y repite nuevamente, “Siempre soy buena amiga, me gusta ser buena nifia”.

También afirma que es muy responsable de sus tareas, como se ha mencionado, ella
participa del negocio familiar y tiene tareas asignadas. “Muy responsable, de mi tarea, de
mi mama, de mi papa”. También se pudo observar que Quetzalli establece buena relacion
con sus compafieros y compafieras de la institucion, con las maestras es respetuosa y muy

carifiosa, incluso en las clases virtuales.
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4.2.3.4 Plan de vida. Quetzalli reconoce en ella misma ser capaz de realizar algunas
actividades, durante la entrevista menciona que esta ahorrando para poder casarse en un
futuro con su novio Paco.

A Quetzalli no le gustaria dejar la escuela y a sus amigas y amigos, dice ser muy
feliz en ella. Considera que puede permanecer por un largo tiempo asistiendo a la escuela.
En parte, este pensamiento se puede explicar al considerar que Copitl representa para
Quetzalli practicamente el Unico espacio donde ella establece relaciones de amistad,
ademas en Copitl realiza las actividades que mas le gustan, el pintar y bailar.

En términos generales, se puede observar que las caracteristicas de la
autodeterminacion que han desarrollado las mujeres adultas con sindrome de Down se
encuentran supeditadas por la interdependencia que se establece con las personas de sus
contextos, principalmente los inmediatos, la familia, la escuela, la comunidad. También se
identifica que su vida estd permeada por la incertidumbre, si bien para todos los seres
humanos el futuro es desconocido, cada una traza en cierta medida un camino a seguir. Para
estas mujeres, el cuidado por practicamente toda su vida, representa un elemento que
sostiene de cierta manera su perspectiva de futuro.

Se puede identificar que las mujeres adultas con sindrome de Down han
desarrollado una gama de caracteristicas que envuelven sus comportamientos
autodeterminados, que éstos no se manifiestan en un continuo y son diversos de una
persona a otra. Ademas, estan mediados por la etapa de vida y los recursos con los que

cuentan o estan disponibles en su contexto.
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Discusién y Conclusiones

“La interdependencia las ha sacado adelante, les ha
permitido ser creadoras de sus propias vidas”.
En este apartado se presenta la discusion de los resultados frente a la revision de la
literatura. Se concluye con las ideas principales sobre la autodeterminacion de mujeres
adultas con sindrome de Down, exponiendo algunas lineas sobre futuras investigaciones.
Esta investigacion se inicia con el propdsito de analizar las caracteristicas asociadas
a la autodeterminacion de dos mujeres adultas con sindrome de Down. Se logra tener un
acercamiento al objetivo por medio del desarrollo de una propuesta tedrico-metodologica
que permitio la reconstruccion de la trayectoria de vida de cada una de las participantes
considerando que para algunos autores (Gomez-Vela et al., 2010; Wehmeyer, 2013) la
autodeterminacion es un proceso a lo largo de la vida, cuyo punto algido se produce en la
adolescencia, momento en el que la persona comienza a emplear sus aprendizajes en la
practica de su vida diaria. De esta manera poder visibilizar en sus diferentes
manifestaciones su autonomia, su autorregulacion, la percepcion de si mismas y su plan de
vida, que en conjunto son caracteristicas esenciales de la autodeterminacién.
En el apartado de metodologia se han sustentado algunas de las razones para elegir a
las participantes, sumado a ello, se reconoce que la poblacidn con sindrome de Down a
inicios del siglo XXI presenta un incremento en la esperanza de vida. En sus estudios
Bersoza, (2013) y Del Barrio, et al., (2016), identifican que estos cambios se deben en gran
medida a los avances en el &mbito de la salud integral, los autores agregan que también han
influido las reformas en las practicas hacia las personas con sindrome de Down como el

ejercicio de la educacion inclusiva, el acceso al contexto laboral y los nuevos modelos de
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servicios para la vida independiente. Frente a una realidad inminente, esta investigacion
pretende aportar insumos para ir construyendo propuestas que, desde la formacion de los
profesionales, la administracion de los servicios y la generacion de politicas den respuesta a
la poblacion con sindrome de Down haciendo frente a los cambios inesperados del tiempo
actual a través del estudio de la autodeterminacion.

Una de las estrategias para llegar al andlisis de las caracteristicas de la
autodeterminacion, fue explorar la trayectoria de vida de Meztli y Quetzalli, identificando
aspectos, personas, acontecimientos y comportamientos que brindan evidencia de las
caracteristicas de independencia en que viven estas mujeres con sindrome de Down. Desde
su infancia y en su dia a dia, identificando que la interdependencia es un componente que
las ha acompafiado en sus vidas, es una herramienta que las encamina un paso a delante a
ser creadoras de sus propias vidas.

Imaginemos por un momento aquellos 10 meses en que la madre de Quetzalli tuvo
la necesidad de cuidar a un familiar, la hija mayor se encargé en gran medida de cuidar al
hermano pequefio, pensemos que pasaria en ese escenario si Quetzalli no pudiera hacerse
cargo de si misma al menos en las actividades basicas que su madre le fue ensefiando desde
temprana edad, a hacerse cargo de su aseo y arreglo personal, a hacerse responsable del
cuidado y limpieza de su hogar. Si bien al desarrollar estas habilidades, Quetzalli adquiere
autonomia, también es cierto que a la madre le representa en esa etapa dificil una
posibilidad para dejar a sus hijos solos en casa y ella atender un asunto en esos momentos
prioritario.

Este fragmento revela en términos de Lagarde (2012) una de las obligaciones
sociales y deberes impuestos a las mujeres desde la esfera de lo politico y lo religioso

normativo, o como lo expresa Mun et al., (2006, En Quezada et al., 2021) la discriminacion
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de género, a la mujer se le ha asignado el dominio de la esfera privada, como lo es el hogar,
la familia y el cuidado. Estos elementos son visibles en la madre de Quetzalli al hacerse
cargo del familiar por encima del cuidado de sus propios hijos. Este deber también alcanza
a la hermana mayor que se encarga del cuidado de sus hermanos menores. Este
acontecimiento tiene un impacto mayor en Quetzalli, viéndose violentado su derecho
fundamental a recibir educacion, lo que no sucede con su hermano varén menor.

Por su parte, Meztli manifiesta independencia en la movilidad y el traslado. Las
caracteristicas de esta independencia consisten en que ella se desplaza sin compafiia, no
solo en el contexto inmediato de su colonia, también lo hace por diferentes delegaciones de
la Ciudad de México, cuenta con una estructura y conocimiento de las rutas, ocupando la
variedad de transportes y estableciendo alternativas para llegar a un mismo lugar. Puede
desplazarse a lugares nuevos siempre que se encuentren en la zona centro y sur-poniente de
la ciudad, es capaz y se siente segura de trasladarse a lugares mas lejanos si cuenta con la
orientacion, ya sea grafica o verbal para llegar a ellos.

Con base en este breve relato y el anélisis del proceso que se llevo a cabo para que
Meztli desarrollara habilidades para la movilidad y el traslado, se sugiere que Meztli no
contaria con autonomia para trasladarse sin dos elementos primordiales: La institucién, en
este caso CAPyS, establecia la movilidad y el traslado como uno de los propdsitos para
llegar a una vida independiente en las personas con discapacidad intelectual; y los padres de
familia crearon su propio plan de ensefianza y lo llevaron a cabo, no desistieron en el
proceso de formacion de Meztli, fueron constantes y perseverantes.

Con estos elementos se identifica que, tanto en el caso de Quetzalli como en el de
Meztli, existe y ha existido una interdependencia en donde inciden los miembros de la

familia, los directivos, los maestros, los prestadores de servicios y todos a aquellos que se
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logran identificar desde los puntos quiebre en su vida, es decir en los momentos pivotales.
Como sefialé Angyal (1941, como se citd en Wehmeyer & Mithaug, 2006), los seres
humanos no son completamente autbnomos o independientes, sino interdependientes;
nuestras vidas se entremezclan con las vidas de muchos otros, visibles e invisibles.
Alrededor de Quetzalli y Meztli se ha tejido una red que ha impulsado de diversas maneras
que ellas y sus familias puedan salir adelante.

Se ha sefialado en otras investigaciones que la poblacion con discapacidad
intelectual es uno de los grupos minoritarios mas vulnerables (Melville et al., 2017). Uno
de los hallazgos importantes en esta investigacién muestra que las mujeres adultas con
sindrome de Down se enfrentan con incertidumbre en la toma de decisiones y estas
decisiones se encuentran sujetas al escrutinio de los padres, quienes al final validan o no las
decisiones trascendentales de sus hijas.

Como ya lo adelantaban Amezcua, Garcia y Fuentes, (2018), la condicion de
discapacidad las coloca en una situacion vulnerable, los demas se atribuyen el derecho de
decidir por ellas, al considerarlas incapaces de tomar sus propias decisiones. Esta tltima
afirmacion puede ser debatible, no se puede generalizar que asi suceda en todos los casos,
los resultados de este estudio permiten proponer que: la incertidumbre de los padres los
lleva a anticiparse en la toma de decisiones de sus hijas, no necesariamente por la condicion
de discapacidad o por considerarlas incapaces, sino por un sentido de cuidado y proteccion.
Ademas, en la medida en que las relaciones reciprocas entre los padres y sus hijas se
fortalece, existe una mayor libertad de que las mujeres con sindrome de Down tomen sus
propias decisiones.

No obstante, es importante sefialar que las mujeres con sindrome de Down en la

cotidianidad hacen elecciones que a la vista de los demas principalmente de la familia no
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representan un riesgo inminente para ellas. Si bien fue circunstancial que las participantes
del estudio fueran mujeres, no se puede dejar en el aire la idea y los cuestionamientos sobre
si existen diferencias en la construccion de la autodeterminacion en los hombres con
sindrome de Down.

Las esferas contextuales en los dos casos son diferentes, ambas viven en zonas
urbanas, pero con indices de desarrollo distintos, se encuentran en familias con recursos
econdmicos que les permitieron acceder a un sistema de educacién privado, una de ellas ha
tenido un acompafiamiento especializado desde la infancia y ha tenido experiencia laboral
que podriamos llamar formal. Estos hechos nos llevan a plantearnos una serie de ideas
partiendo de reconocer que los servicios de educacion especial particulares y la inclusién
laboral son muy recientes en el estado de Tlaxcala, lo que representa un abismo si lo
comparamos con los servicios y con la inclusion laboral que se puede encontrar en la
Ciudad de México. Estos elementos aportan al planteamiento de Peralta y Arellano (2014)
que el logro de la autodeterminacion en las personas con discapacidad intelectual depende
en gran medida de la compensacion de sus limitaciones mediante el establecimiento de los
apoyos contextuales pertinentes.

Si bien las autoras (Peralta & Arellano, 2014) se muestran a favor de modificar los
entornos, no logran identificar que aspectos de estos contextos son los que favorecen el
desarrollo de la autodeterminacion. En este sentido el estudio aporta desde los resultados,
que hablando de los aspectos contextuales la familia es el motor principal con una vision de
futuro para sus hijas, los servicios de educacion especial y complementarios desde el
ambito educativo y terapéutico, favorecen el desarrollo de habilidades encaminadas
principalmente a la autonomia, asi como una cultura de inclusion efectiva en lo escolar,

laboral y social. Se identifican tres elementos contextuales que impactan en el desarrollo de
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la autodeterminacion, la familia, el contexto escolar y el contexto social-cultural. Cada uno
de ellos es importante e impacta de forma distinta en las diferentes etapas de la vida de las
personas con sindrome de Down.

Se considera que la familia es el primer elemento y como se ha mencionado,
representa el eje para el desarrollo de la autodeterminacion. A partir de los resultados se
puede traducir que el nivel socioecondmico de las familias posibilita la busqueda de
alternativas de atencion para sus hijas. Se identifica que el tipo de crianza evita la
infantilizacién, promueve la autonomia y la toma de decisiones. Se sugiere como otro
elemento la actitud y los valores de la familia ante la presencia de uno de sus integrantes
con sindrome de Down, considerando que en esta investigacion solo se tienen indicios de
este elemento se reconoce que falta mayor exploracion no sélo de este punto en especifico,
sino de la familia como agente generadora de autodeterminacién en poblacion con
sindrome de Down.

El segundo elemento que se identifica es el contexto educativo. La trayectoria de
vida muestra que la asistencia a escuelas de educacion regular particular, no garantizé la
adquisicion de la lectura y la escritura. Los momentos pivotales revelan que los
aprendizajes significativos acontecen en la educacion no formal, en contextos no
escolarizados y/o en servicios especificos, dejando una serie de cuestionamientos sobre la
educacion, ¢la educacion formal regular en general no esta preparada para la atencién de la
poblacion con sindrome de Down?. ;Sera acaso que los métodos o las practicas
pedagdgicas de la educacion no escolarizada es la mas adecuada para esta poblacion?.
¢Coémo lograron que Meztli obtuviera su certificado de primaria y secundaria en educacién

para adultos? pero considero que lo mas importante es identificar ;como lograron que
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aprendiera a leer y escribir?. Dentro de este contesto educativo la atencion especializada
juega un papel muy importante en el acompafiamiento durante la vida de esta poblacion.

En este sentido cobra importancia una serie elementos como la revision a las
politicas nacionales sobre la inclusion educativa y en general a la atencidn de la poblacion
con discapacidad, la formacién de los profesionales en psicopedagogia y en educacién
especial, la variedad y calidad de los servicios que se ofrecen para la atencién integral de la
poblacion con sindrome de Down. Aspectos que conforman el tercer elemento contextual y
gue algunos autores como Shalock y Verdugo lo identifican como el macrosistema.
Patrones mas amplios de cultura, tendencias socio-politicas, sistemas econémicos y factores
relacionados con la sociedad que afectan directamente a los valores y creencias propias, asi
como al significado de palabras y conceptos, lo que nos llevaria a una cultura inclusiva.

Las politicas pablicas ain no tienen el impacto necesario para generar cambios,
ademaés de existir poca evidencia de su implementacion y sus resultados. Si bien las
modificaciones a la Ley General de Educacion en donde se incluye una perspectiva de
inclusion son recientes, la implementacion de la Convencion (ONU, 2006) en nuestro pais
data de hace més de una década. Y encontramos que el derecho a la educacion desde el
principio de inclusion, se traduce en una apertura para la inscripcion de la poblacion con
discapacidad, que no en todas las escuelas se les brinda una educacion de calidad. Que no
existe congruencia entre lo que se les ensefia en las escuelas y lo que se establece como fin
de la educacion como el promover en ellos una vida independiente y su inclusion plena en
la sociedad.

En este mismo orden de ideas encontramos que el modelo funcional de
autodeterminacion propuesto por Wehmeyer y Mithaug, (2006), cobra sentido si pensamos

el desarrollo de la autodeterminacion desde una perspectiva funcional de las personas con
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sindrome de Down, mediada por la capacidad individual, las percepciones y creencias que
desde la esfera social se tengan de esta poblacion para crear las oportunidades y los apoyos
en términos de servicios y politicas que el contexto ofrezca. La autodeterminacion se
manifiesta por cuatro caracteristicas principales (Arce, Jaramillo & Villavicencio, 2017;
Wehmeyer, 2004; Wehmeyer et al., 2011), desde nuestra perspectiva el estudio de la
autodeterminacion debe considerar tanto las caracteristicas individuales como
caracteristicas contextuales.

Las politicas publicas en el tema de discapacidad en nuestro pais son amplias, la
dificultad que se observa es en la traduccién de esas politicas en la prestacion de servicios,
en el establecimiento de instancias para su seguimiento, asi como en el ejercicio pleno de
los derechos. Ante esta realidad, los padres de familia van enfrentando las circunstancias y
haciendo frente a las necesidades de sus hijas con los recursos que cuentan, para brindarle
una mejor calidad de vida.

En la trayectoria de vida de Meztli y Quetzalli han influido personas,
acontecimientos, el propio contexto y el desarrollo personal de cada una, para que en su
vida actual manifiesten caracteristicas consideradas como comportamientos autbnomos. No
obstante, no es posible aventurarse a determinar que ellas son personas que gocen
plenamente de autonomia, pues ésta se encuentra mediada incluso por su condicién de
discapacidad, por su género, por el estrato social al cual pertenecen, por el limitado
ejercicio de sus derechos y por el propio contexto en donde viven.

Sin ser un proposito explicito el comparar las caracteristicas personales y los
resultados de las dos participantes, durante el proceso de la investigacion se identifica una
diferencia importante en la produccion del lenguaje de ambas participantes. Si bien las

dificultades en la aplicacion de las estrategias de recoleccion, asi como la transcripcion por
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la peculiar produccion oral de una de las participantes, solo representan un aspecto
metodoldgico, los hallazgos son los que cobran verdadera relevancia.

En el proceso de andlisis de la informacion son evidentes las diferencias en cuanto a
los logros académicos, la sociabilidad, el empleo, las relaciones afectivas, entre otros
elementos que permiten cuestionar si el lenguaje tiene un impacto directo en ellos. Esta
idea coincide con el pensamiento y postulados de Vigotsky, quien decia que el habla como
manifestacion del lenguaje permite que la persona se vaya relacionando de manera mas
compleja con su entorno y reciba de éste cada vez mas informacion con la cual va a
construir el conocimiento del mundo que le rodea. De esta forma, la importancia del
lenguaje radica, en primer lugar, en que es el instrumento mediador por excelencia que le
permite al ser humano darse cuenta de que es un ser social al poder comunicarse con los
demas; en segundo lugar, le permite exteriorizar sus pensamientos y, en tercer lugar, a
partir del lenguaje el ser humano va conociendo el mundo y va construyendo sus esquemas
mentales en espacio y tiempo.

En este sentido, se pone en evidencia que el desarrollo del lenguaje en las personas
con sindrome de Down sumado a los factores que se ha mencionado favorece el desarrollo
de la autodeterminacion.

Se ha sefialado en otras investigaciones que la poblacion con discapacidad
intelectual es uno de los grupos minoritarios mas vulnerables (Melville et al., 2017). Uno
de los hallazgos importantes en esta investigacion muestra que las mujeres adultas con
sindrome de Down se enfrentan con incertidumbre en la toma de decisiones y estas
decisiones se encuentran sujetas al escrutinio de los padres, quienes al final validan o no las

decisiones trascendentales de sus hijas.
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La sociedad en general, en los ultimos meses, se ha enfrentado a una situacion de
emergencia, sentimos que nos quitaron nuestra libertad al momento de seguir las medidas
de confinamiento, vivimos ansiedad, desesperanza, incertidumbre ante una situacion que
mostré nuestra fragilidad y que ha mostrado que todos somos sujetos de cuidado. Las
personas con sindrome de Down han vivido rodeadas de estas experiencias, pero de alguna
forma generan agencia y logran tomar con la mejor actitud los pocos apoyos que se les

presentan, y nos dicen “soy feliz”.

Lineas futuras de investigacion

El esfuerzo realizado en esta investigacion no agota el tema de autodeterminacion
en mujeres con sindrome de Down, contribuye en este campo de conocimiento tanto en lo
tedrico como en lo metodoldgico, reconociendo que quedan pendientes lineas para futuras
investigaciones y tareas por hacer desde las diferentes disciplinas.

Una de las lineas pendientes de investigacion es la interseccionalidad entre género y
discapacidad, como lo apunta Fernandez (2018, p. 30), existen condiciones especificas de la
mujer con discapacidad que no se presentan en otros colectivos y que se convierten en una
doble barrera social que se convierten en elementos de discriminacion. En el estudio inicial
no se contemplé que las participantes fueran sélo mujeres, este fue el resultado de las
condiciones de confinamiento que se vivieron en el desarrollo del trabajo, por tanto, la
condicién de género fue circunstancial, lo que ha permitido identificar que existe un
pendiente en el estudio de esta poblacién.

En este estudio nos acercamos en el conocimiento de algunos elementos de la
familia que favorecen el desarrollo de la autodeterminacion. Se considera necesario

explorar con profundidad el papel de los padres y de la familia, como ellos logran
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acompafiar a sus hijos con sindrome de Down sigue siendo un enigma. Seria conveniente
desarrollar estudios que se acerquen desde diferentes perspectivas para conocer con mucha
claridad que elementos familiares influyen en el desarrollo de una vida independiente de la
poblacion con discapacidad intelectual.

Se deja pendiente en un futuro no muy lejano el replicar esta investigacion con
hombres con sindrome de Down. Asi como el papel de la familia en el desarrollo de la
autonomia de la poblacién con discapacidad intelectual.

Los resultados de esta y otras investigaciones sobre la poblacion con discapacidad
intelectual, podrian traducirse en valiosos insumos para la revision de los planes de estudio
de las licenciaturas en educacion especial y psicopedagogia, o incluso para generar
programas de formacion continua como el diplomado en discapacidad intelectual, o la
especialidad en atencion integral a la persona con sindrome de Down.

Una revision profunda a las leyes y politicas a favor de las personas con
discapacidad de nuestro pais, podria ser de mucha utilidad para identificar aquellos vacios
entre las leyes y su implementacion. Asi como el identificar si lo propuesto en las reformas
como lo establecidos en la ley general de educacion, son realmente las respuestas a las
necesidades de la poblacion con discapacidad. Y en este sentido, es necesario proponer que
los cambios son se realicen pensando en la generalidad de la poblacién con discapacidad, se
considere la especificidad de la poblacion con discapacidad intelectual, que generalmente
es la que queda al margen de las propuestas.

Los resultados que arroja esta investigacion pueden traducirse en insumos para
generar acciones afirmativas que evidencien la necesidad cambios sustanciales en las

politicas publicas, pero sobre todo en su traduccidn en los servicios, en la generacién de



146

oportunidades, en una educacion de calidad, en verdadera inclusion social, a tomar sus

propias decisiones en el respeto de sus derechos a ser protagonistas de sus propias vidas.

“Quienes viven con sindrome de Down, nos muestran como

sobrevivir dignamente con situaciones desfavorables”.
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Apéndice A

Guia de entrevista

Introduccion y rapport

Presentacion y nivel de confianza

1.- Autonomia
a).- Aseo personal
b).- Tareas en el hogar
¢).- Uso del tiempo libre

d).- Movilidad y traslado

2.- Autorregulacion
a).- Metas
b).- Solucidn de problemas

c).- Toma de decisiones

3.- Creencias de control y eficacia
a).- Percepcion de si mismo

b).- Autoestima

4.- Autoconocimiento / autorrealizacion

a).- Plan de vida
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Diptico del proyecto, utilizado en la sesion informativa con los padres de familia

Consideraciones éticas

El resguardo de las entrevistas y de las grabaciones, serdan
confidenciales y empleadas exclusivamente para la
investigacion, a las cuales sdlo podran tener acoeso la
inwestigadora v =l tutor.

El uso de la informacion serd exclusivamente para ka
investigacién v las publicaciones que de ella se generen.
Garantizar la integridad fisica, social y emodcional de los
participantes.

Declaracion de evitar el conflicto de intereses.

Lorena Alonso Rodriguez

lorena_alonso@iberopuebla.mx

Universidad Iberoamericana Puebla

Doctorado en Investigacion Psicoldgica

Investigacion:

Autodeterminacion en Adultos con
Sindrome de Down

Mira. Lorena Alonso Rodriguez
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Apéndice B

Continuacion.

Oibjetivo general: c) Creencias de control v eficacia; el empodermamisnto,

Analizar los rasgos asociados a la autodererminacidn en adultos hace referencia a conceptos relacionados con 2 locus de

con sindrome de Down a traves de su trayectoria de vida. contrel, 1a a ficacia o Ia autoesti de la p= na.

Ohbjetivos especificos:

- Caracterizar €l nivel de independencia en los distintos

contextos en los que s= desenvualee. d} Autoconocimiento; implica tener en cuenta la

- Identificar las metas, |la forma de solucionar problemas y |la importancia que tiene gue |a persona se conozca a si

toma decisiones en la vida cotidiana mismio y conozca qué desea en su vida para poder ser
autodeterminado.

- Describir la percepcidn que tienen de si mismos.

- Describir el plan de vida. R
Desarrollo de la inwestigaci on:

-Autorizacion de la institucion

Autocdeterminacicn: -Autorizacion de los tutores

Es la capacidad que= tienen las personas para tomar sus
propias decisiones y establecer su independencia a lo largo de

-Observacitn en la instituddn

_ -Aplicacidn de entrevistas a los informantes
su wida .

-Aplicacidn de entrevistas a los tutores

La autcdeterminacion tiene cuatro componentes:

a) Autonomia; se refiere al proceso para convertirse en un
imdividwos gue funciona de manera independi=snts en los
distintos contextos &n los gue se dessnwvushve y que actla en
base al conocimiento de sus capacidades y la extension de
sus propias preferencias.

Consideraciones eticas

Conservar el amonimato de los participantes con el uso
de pseuddnimos gque sustituyan los nombres reales.
Informar a los participantes que tisenen la libertad de
participar, dedinar o dar por terminada su participacion
en cualguier moments de la investigacidn.
Conzentimisnto informado de todos los participantes y
sus tutores, autorizacion de la grabacion en audio vy

b} Autcrregulacidn; implica =l uso de wn conjunto complejo de
estrategias de autogestion personal [autosupervision,
autoinstrucciones, autoevaluacion y autoesfusrzo), asi como |

wvideo.
Explicar el propdsito de la investigacion, al tipo de

. N . reguntas que s= espera resporndan los participantes.
usc de estrategias de establecimiento de metas, solucion de Pr=g a e P P v

problemas, aprendizaje cbservacional v toma de decisiones en
el dia a dia.
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Apéndice C

Cartas de consentimiento informado

Carta de consentimiento informado para la institucion

Por medio del presente solicito a usted autorizacion para llevar a cabo el proyecto de
investigacion de doctorado en investigacion psicoldgica, cuyo proposito es analizar los rasgos
asociados a la autodeterminacion en adultos con sindrome de Down a través de su trayectoria de
vida. Para tal fin, pediré a cada participante me conceda una entrevista que puede durar entre dos
a cinco sesiones; asi como recabar la informacion cara a cara de la autobiografia razonada.

Toda la informacion que proporcionen los participantes sera tratada de manera confidencial, se
utilizara unicamente con el proposito de la investigacion, de la cual se derivaran publicaciones de
caracter estrictamente cientifico y académico. La identidad de los participantes quedara
resguardada bajo el anonimato, para ello se utilizaran seudénimos.

La participacion de los informantes es libre y voluntaria, con la autorizacién de los tutores,
pudiendo dejar el estudio en el momento que ellos lo determinen, asimismo, la direccion de la
institucién puede decidir suspender el estudio, si lo llegara a considerar pertinente.

La investigacion en si misma, no representa dafio fisico, ni moral, tanto para los participantes
como para la institucion.

Nombre del director de COPITL Firma

Nombre de quien realiza la investigacion Firma
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Apéndice C

Continuacion ....

Carta de consentimiento informado para los tutores

Por medio del presente solicito a usted autorizacion para la realizacion de mi proyecto de
investigacion de doctorado en investigacion psicolégica, cuyo propdsito es analizar los rasgos
asociados a la autodeterminacién en adultos con sindrome de Down a través de su trayectoria de
vida. Para tal fin, pediré le pediré me conceda una entrevista que puede durar entre dos a tres
sesiones.

Toda la informacion que me proporciones sera tratada de manera confidencial, la utilizaré
Unicamente con el proposito de la investigacion, de la cual se derivaran publicaciones de caracter
estrictamente cientifico y académico. Tu identidad quedara resguardada bajo el anonimato, para
ello se utilizaran seudénimos.

Tu participacion es libre y voluntaria, puedes dejar de participar en la investigacion en el
momento en que tu lo decidas.

La investigacion en si misma, no representa dafio fisico, ni moral para los participantes.

Se solicita la autorizacion para realizar la grabacion en audio y video de las entrevistas.

Nombre del Tutor Firma

Nombre de quien realiza la investigacion Firma
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Apéndice C

Continuacion ....

Carta de consentimiento informado dirigida a los adultos con Sindrome de Down

Esta carta tiene la finalidad de invitarte a participar en el proyecto de investigacion del doctorado
en investigacion psicologica, el propdsito es conocerte, saber cuales son tus actividades favoritas,
en que ocupas tu tiempo libre, que cosas sabes hacer por ti s6lo (a), saber que te gustaria hacer en
un futuro y como resuelves cosas, tanto en tu escuela y en tu casa. Para lograr saber todo ello, te
pediré me contestes algunas preguntas, que lo haremos durante cuatro o seis dias; también te
pediré informacion para llenar un documento que se llama autobiografia razonada, en el que me
podras compartir cosas importantes de tu vida.

Toda la informacion que me proporciones sera tratada de manera confidencial, la utilizaré
Unicamente con el proposito de la investigacion, de la cual se derivaran publicaciones de caracter
estrictamente cientifico y académico. Tu identidad quedara resguardada bajo el anonimato, para
ello se utilizaran seudénimos.

Tu participacion es libre y voluntaria, puedes dejar de participar en la investigacion en el
momento en que tu lo decidas.

La investigacion en si misma, no representa dafio fisico, ni moral para los participantes.

Se solicita la autorizacion para realizar la grabacion en audio y video de las entrevistas.

Nombre del participante Firma

Nombre de quien realiza la investigacion Firma



