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Resumen

El presente articulo tiene por objetivo analizar las problematicas sociales que enfrentan las
Personas con Discapacidad Intelectual y sus familias en Guadalajara, México.

El estudio que se presenta es de tipo cualitativo, cuya técnica de investigacion fue la
entrevista semiestructurada a familias con un integrante con discapacidad intelectual. El
tipo de muestreo fue por conveniencia bajo el principio de saturacién de la informacion.

El texto muestra entre sus resultados los retos para la inclusion que se presentan por la falta
de proteccion social a este sector de la poblacion, principalmente con respecto al derecho a
la salud y la educacién. Se hace evidente el hecho de que las familias enfrentan
practicamente solas el costo social de lo que ello implica, de tal manera que se hace un
Ilamado urgente a la creacion de politicas publicas pertinentes, desde la perspectiva de la

Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

Palabras clave: Personas con Discapacidad intelectual, inclusién, politicas publicas,

derechos sociales, desarrollo social.
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Abstract
The present article has the objective to analyze the social problematic that persons with

intellectual disability and their families have to face in Guadalajara, Mexico.

The study that is presented is qualitative type, which its investigation’s technique was the
semi structured interview of families that have a member with intellectual disability. The
type of sampling was for convenience under the principle of saturation of the information.
The text shows in its results the challenges for the inclusion that exist because of the lack of
social protection to this sector of the population, especially about the rights to health and
education. It makes evident the fact that the families that practically face alone the social
costs of what this implies, so it makes an urgent call for the creation of pertinent public
policies, from the perspective of the Convention on the Rights of the Persons with
Disabilities.

Key words: Persons with intellectual disability, inclusion, public politics, social rights,

social development.
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Introduccion.

A partir de la adopcion de la Declaracion Universal de los Derechos Humanos en 1948,
quedo institucionalizada la proteccion de los derechos y la dignidad de todos los seres
humanos, independientemente de sus creencias, caracteristicas o limitaciones, asi como

posibilidades econdmicas, entre otras particularidades.

A partir de entonces, los paises han ido adoptando las propuestas planteadas por la
Organizacién de las Naciones Unidas que se han considerado necesarias para hacer valer
los derechos de las personas en general y los derechos de las personas con discapacidad en
particular.
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Estas medidas se han acatado con mayor o menor impacto en cada una de las naciones, sin
embargo la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(Organizacion de las Naciones Unidas, 2006) representa, a nivel internacional, el logro
mas importante que para el caso de México fue firmada y ratificada a través del Senado de
la Republica el dia 27 de septiembre del 2007, la cual entré en vigor el 3 de mayo del 2008.
(Secretaria de Salud y Consejo Nacional para las Personas con Discapacidad, 2009).

Considerando la Reforma Constitucional que se llevo a cabo en el 2011, el Articulo 1° de
nuestra Constitucion se modificé de tal manera que ahora nuestra normativa se ha de
alinear a la perspectiva de los Derechos Humanos, dando con ello mayores oportunidades
de implementar la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad en

nuestro pais.

Ademas de este respaldo internacional, México cuenta con diversas normativas, la méas
importante y en plena vigencia es la Ley General para la Inclusién de las Personas con
Discapacidad que se creo en el afio 2011(Diario Oficial de la Federacion, 2011), una ley
gue aunque pretende estar mas alineada a la perspectiva de la Convencién, todavia no logra
deshacerse totalmente del asistencialismo ni consolidar una plena perspectiva de derechos
para atender a este sector de la poblacidn, sin embargo, tampoco habra que restarle mérito,
en el sentido de que saca de la invisibilidad a este sector de la poblacion y propone algunos
elementos para propiciar su inclusion (Velasco, 2013). El reglamento de esta ley se aprob6
el 30 de noviembre del 2012.

Dentro de este marco estructural, en el estado de Jalisco se cuenta con la Ley para la
Atencién y Desarrollo Integral de Personas con Discapacidad, aprobada el 11 de diciembre
del afio 2009 y que entrd en vigor el 1° de enero del 2010 (Congreso del Estado de Jalisco,
2014). El Reglamento Interno del Consejo Estatal para la Atencidn e Inclusion de Personas
con Discapacidad, emanado de esta normativa, entrd en vigor el dia 26 de septiembre del
2010. (Congreso del Estado de Jalisco, 2014).
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Estos recursos con los que cuenta nuestro estado, es ampliamente conocido tanto por parte
de la sociedad civil organizada como de los organismos gubernamentales pertinentes, que
tampoco se encuentran alineados totalmente a la perspectiva de derechos que propone la
Convencidn, de tal manera que en la actualidad se encuentra en proceso de elaboracion una

iniciativa de ley con miras a reestructurarla.

Si se observa entonces la panoramica general de las estructuras institucionalizadas, tanto a
nivel nacional como a nivel estatal, es amplia la trayectoria de trabajo por hacer en materia
legislativa y ain méas en cuanto a la implementacién de las mismas para alcanzar los

estandares internacionales.

Ante esta limitada proteccion social de las personas con discapacidad intelectual y por tanto
de su inclusion social, el presente articulo pretende aportar con un analisis sobre la
inclusion y las problematicas sociales que enfrentan en la actualidad las personas con
discapacidad intelectual y sus familias en la Zona Metropolitana de Guadalajaral,

aprovechando la coyuntura de elaboracidn de iniciativas a la ley estatal.

Con estos antecedentes y contextualizacion de la problematica, la pregunta de investigacion
que subyace es: (cuales son las principales problematicas sociales y de inclusion que
enfrentan las personas con discapacidad intelectual y sus familias en la Zona Metropolitana

de Guadalajara en la actualidad?

Como preguntas secundarias se proponen: ¢cudles son las posibilidades o no de acceso a la
salud y a la educacién, como indicadores de la inclusion social de este sector de la
poblacién?, ¢ quién solventa el principal costo social de este sector de la poblacion?,

Estas preguntas que encuadran la investigacion se pretenden responder a través de un
acercamiento de tipo cualitativo, cuya técnica de investigacion fue la entrevista
semiestructurada a familias con un integrante con discapacidad intelectual. El tipo de

muestreo fue por conveniencia bajo el principio de saturacion de la informacion.

! La Zona Metropolitana de Guadalajara comprende los municipios de Guadalajara, Zapopan, Tlaquepaque,
Tonala, Tlajomulco de Zuiiga, El Salto, Juanacatlan e Ixtlahuacan de los Membrillos.
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Para desarrollar el estudio, el documento se dividi6 en tres apartados:

1. En el primero, se plantean los referentes tedricos que dan pauta al analisis de la
informacién empirica.

2. En el segundo, se presentan los resultados mé&s importantes obtenidos
empiricamente al ser abordada la investigacion.

3. En el tercero se plantean las conclusiones a las que llega la investigacion.

El texto muestra entre sus resultados los retos para la inclusion que se presentan por la falta
de proteccion social a este sector de la poblacion, principalmente con respecto al derecho a
la salud y la educacion. Se hace evidente el hecho de que las familias enfrentan
practicamente solas el costo social de lo que ello implica, de tal manera que se hace un
Ilamado urgente a la creacion de politicas publicas pertinentes desde la perspectiva de la
Convencidén sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad a fin de impulsar el

desarrollo social.

La presente estudio se considera como un primer acercamiento a las problematicas sociales
de este sector de la poblacion, ya que sin duda quedan diversas lineas de investigacion
abiertas para posibles investigaciones a futuro.

Asi mismo, cabe sefialar que aln con estas limitantes, es una contribucién académica dado

los escasos antecedentes de investigacion sobre la teméatica?.

1) El derecho a la inclusién social de las personas con discapacidad intelectual.

En el presente apartado se hara un recorrido teérico-conceptual en donde se plantean los
siguientes apartados: ¢Quién es una persona con discapacidad intelectual?, Ciudadania,
derechos y politicas pablicas, La inclusion social y desarrollo social de las personas con

discapacidad intelectual y Derecho a la salud, y educacion en el marco del desarrollo social.

2 Dentro de las primeras publicaciones sobre la temética se encuentra el libro Caminado Juntos. Historias de
familias que tienen hijos con autismo (2015), Coordinado por Govela, Anguiano y Lay, en el que también se

puede observar a través de las narrativas que hacen los padres de familia, algunas de las problematicas que
se presentan en el presente estudio, sin embargo, por conveniencia y precisiones metodoldgicas se decidid

llevar a cabo nuestras propias entrevistas.
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Con estos lineamientos se aportan elementos para el analisis e interpretacion de la

informacion empirica.

1,1 ¢Quién es una persona con discapacidad intelectual?

De acuerdo con datos de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), “en el mundo hay
mas de 1000 millones de personas con discapacidad, lo que supone alrededor de un 15% de

la poblacion mundial” (2014, p. 1).

Ante estas cifras se puede considerar que la discapacidad es mucho mas frecuente de lo que
en muchas ocasiones se piensa, a tal grado que se considera que “la discapacidad es
universal, ya que es bastante probable que toda persona la sufra, ya sea directamente o en la
persona de un familiar...” (OMS, 2014, p. 4).

El concepto de persona con discapacidad es un concepto que ha ido cambiando a lo largo
de la historia asi como las posturas sociales ante ellas. De tal manera que hoy en dia se
presenta una evolucion muy compleja, dado que hay sociedades en la actualidad, como la
nuestra, en donde todavia se presenta una combinacion de diversas conceptualizaciones,

principalmente entre la asistencia y los derechos (Velasco, 2013).

Considerando esta trayectoria, en el presente estudio se retoma el concepto actual de
persona con discapacidad que define la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad de las Naciones Unidas y que se manifiesta en su Articulo 1°: “Las personas
con discapacidad incluyen aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o
sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, pueden impedir su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con los demas”

(Organizacion de las Naciones Unidas, 2006)

Por su parte, la Confederacion Espafiola de Organizaciones a favor de las Personas con
Discapacidad Intelectual, conocida mas bien por sus siglas como FEAPS, elaboré un
documento (s/f) en donde propone su definicion de persona con discapacidad intelectual y

gue se alinea directamente con la definicion y los lineamientos de la Convencién.
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Para FEAPS (s/f) toda persona tiene capacidades con las que viene dotado bioldgicamente.
Afirma que la persona no se construye como persona si no es entre personas, por lo tanto,
de todos dependera el desarrollo de sus capacidades. Es decir, las capacidades no son el
unico factor explicativo del funcionamiento de una persona, el entorno y la interaccion
entre personas es lo que explica el funcionamiento personal. De ahi que propone la
definicién de persona con discapacidad intelectual como aquella que “se refiere a una
limitacion importante en el funcionamiento de la persona... la limitacion en el
funcionamiento es consecuencia de la interaccién de las capacidades limitadas de la

persona con el medio en el que vive” (FEAPS, s/f, Par. 17).

De ello se desprende “la necesaria adaptacion de los entornos como apoyo importante para
mejorar el funcionamiento de las personas” (FEAPS, s/f, Par. 21), planteamientos que se
encuentran a su vez sustentados en la Convencion, dentro de su Predmbulo en el Inciso e)
“Reconociendo que la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la
interaccion entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al
entorno que evitan su participacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de

condiciones con las demas” (Organizacién de las Naciones Unidas, 2006).

1.2 Ciudadania, derechos y politicas publicas.

En cuanto al concepto de ciudadania, si se retoman los lineamientos de la ciudadania
liberal, toda persona tiene derechos civiles y politicos en el marco de la libertad, autonomia
e igualdad.

Ante ello, la Convencién es el principal argumento de que las personas con discapacidad
también han de considerarse como ciudadanos con plenos derechos, “aunque para lograrlo
precisen de ciertas ayudas o de plantearse “decisiones de sustitucion” (Etxeberria, 2008, p.
30) que se pueden dejar en manos de tutores, profesionales o instituciones.

Es evidente que esto ultimo solo es justo:

--cuando se reduce al minimo ineludible;
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--cuando, en ese minimo, se orientan las decisiones segun el criterio del mayor
interés —de la realizacion plena—de la persona con discapacidad intelectual, lo que

exige una afinada atencién tanto a la persona como a su contexto;

--cuando, incluso entonces, se decide incluyendo en el proceso, en la medida de sus
posibilidades, a la persona con discapacidad, lo que significa que la sustitucién
nunca es plena y tiene que estar abierta siempre a procesos dialégicos (Etxeberria,
2008, p. 30).

Esta postura ante los apoyos que precisan las personas con discapacidad intelectual,
finalmente alude a la dependencia natural que como seres humanos tenemos unos de otros:
“los ciudadanos no somos nunca independientes en sentido estricto (autosuficientes), somos
interdependientes. Por lo tanto, de lo que se trata no es tanto gestionar la independencia,

cuanto la interdependencia” (Etxeberria, 2008, p. 20).

Por su parte, Ramirez propone como uno de los nucleos centrales de la ciudadania, la
creacion de instituciones “que protejan y materialicen los derechos reconocidos y regulen
las obligaciones correspondientes del ciudadano... deben hacer efectivo el caracter

exigible, defendible y justiciable de los derechos humanos...” (Ramirez, 2006, p. 39).

En el caso de la inclusion social de las personas con discapacidad intelectual habra que
considerar por lo tanto, como elemento clave, el papel de las instituciones, asi como de las
organizaciones emanadas de ellas y las politicas publicas cuyo fin sea la consecucion de

dicho objetivo.

El estudio de las politicas publicas abre un gran espectro de posibilidades de abordaje, sin
embargo este estudio se limitard a considerar los planteamientos de Aguilar (2007), quien

considera que los

ingredientes necesarios e interrelacionados de toda politica son: la existencia
de una determinada situacion problematica para cuya modificacién en el sentido
deseado se elige y efectia un determinado curso de accidon que produce ciertos
resultados mas o menos diferentes de los deseados y, en consecuencia, obliga a

revisar el curso de accion elegido (p.16).
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Una de las maneras mas evidentes para que el estado pueda dar cumplimiento a las politicas
publicas y al cumplimiento de los derechos sociales es otorgar los fondos suficientes para
ello: “es una obligacion del Estado, proveer de servicios, proporcionar programas de

desarrollo y capacitacion (Abramovich, 2006).

1.3 La inclusion social y desarrollo social de las personas con discapacidad
intelectual.

En cuanto a la inclusion y su contraparte la exclusion, son conceptos que se han ido
construyendo en diversos momentos en las Ultimas décadas. De acuerdo con Silver (1994) y
Cabrera (2005), fue Lenoir (1974) el primero en utilizar la inclusion para referirse a los
temas relacionados con la marginalidad social que se vivia en Francia, como un concepto

no solo relacionado con la pobreza material y econémica.

Progresivamente este concepto ha ido desplazando a los de pobreza y marginacion vy al

término de integracion social, éste Gltimo, de la década de los 90s.

En el estudio que presentan Atkinson y Marlier (2010) para las Naciones Unidas, sefialan
que en 1995 en Copehhagen, en el marco de la Cumbre Mundial sobre Desarrollo Social, se
afirmaba que la integracién social es uno de los elementos claves del Desarrollo Social
junto con la pobreza y el empleo productivo, de ahi que la integracién social se definid

como “uUna sociedad para todos”.

Por su parte, dentro de los Compromisos de la Declaracion de Copenhague, el
compromiso numero 6, sobre el Acceso Universal y Equitativo hace referencia a la
educacion de calidad y la atencion primaria de la salud (Organizacién de las Naciones
Unidas, 1995), como elementos centrales para el Desarrollo Social que ciertamente, para el

caso de las personas con discapacidad intelectual, son claves:

Nos comprometemos a promover y a logra los objetivos del acceso universal
y equitativo a una educacion de calidad, el nivel mas alto posible de salud fisica y
mental, y el acceso de todas las personas a la atencién primaria de la salud,
procurando de modo especial rectificar las desigualdades relacionadas con la
situacion social sin hacer distincion de raza, origen nacional, sexo, edad o

discapacidad (Organizacion de las Naciones Unidas 1995).
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Posteriormente la Organizacion de las Naciones Unidas (2000) en el documento
“Implementacion y Seguimiento de los Acuerdos de la Cumbre Social - Post Ginebra
20007, se destaca en el punto No. 7 titulado Programa de Accién — Integracion Social

el papel de los gobiernos en la promocién de una ‘sociedad inclusiva’, para
asegurar que las instituciones puablicas respondan a las necesidades de toda la
poblacién y que sean accesibles para todos, fomentar la plena participacion de la
sociedad, crear un marco juridico y una estructura de apoyo para promover el
establecimiento de organizaciones de la sociedad civil, y hacer posible su
participacion en la formulacién, implementacion y evaluacion de politicas,

programas y proyectos (Organizacion de las Naciones Unidas, 2000).

Si bien es verdad gue estos lineamientos con respecto al desarrollo social y la inclusion
social consideran el caso de las personas con discapacidad, también es verdad que en la
Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad no se define la inclusion
social, aunque si se hace referencia a ella. En el Articulo 19 se afirma que:

Los Estados Partes en la presente Convencion reconocen el derecho en
igualdad de condiciones de todas las personas con discapacidad a vivir en la
comunidad, con opciones iguales a las de las demas personas, y adoptaran las
medidas efectivas y pertinentes para facilitar el pleno goce de este derecho por las
personas con discapacidad y su plena inclusion y participacion en la comunidad...

(Organizacion de las Naciones Unidas, 2006).

En cuanto al desarrollo social la Declaracion de Copenhague lo define en el punto nimero

3 de la Declaracién en donde

Reconoce, por consiguiente, que el desarrollo social es un elemento
fundamental de las necesidades y aspiraciones de las personas del mundo entero y
de las responsabilidades de los gobiernos y de todos los sectores de la sociedad
civil. Declaramos que, en términos economicos y sociales, las politicas y las
inversiones mas productivas son las que facultan a las personas para aprovechar al
maximo sus capacidades, sus recursos y sus oportunidades (Organizacion de las
Naciones Unidas, 1995).
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Por lo tanto, considerando lo planteado hasta el momento en el presente apartado, la
inclusion social de las personas con discapacidad intelectual se encuentra vinculada
directamente al desarrollo social y a la consecucion de sus derechos humanos en donde al
Estado le corresponde impulsar su cumplimiento y proteger con mayor razén a los menos

favorecidos.

1.4 Derecho a la salud y educacion en el marco del desarrollo social.

Atendiendo a los lineamientos internacionales, entre los derechos sociales el derecho a la
salud, a la educacion son basicos para la inclusion social de las personas con discapacidad y

para el desarrollo social.

En cuanto al derecho a la salud es necesario considerar que en el Proyecto de Accion
Mundial de la OMS sobre Discapacidad 2014-2021 se hace referencia a que “un buen
estado de salud de las personas con discapacidad también contribuird al cumplimiento de

los objetivos Mundiales de Desarrollo mas generales” (OMS, 2014, p. 1).

Para la OMS la discapacidad es un problema mundial de salud publica, una
cuestion de derechos humanos y una prioridad para el desarrollo. Es un problema de
salud publica... por los obstaculos generalizados para acceder a los servicios de
salud... Es una cuestion de derechos humanos porque adultos, adolescentes y nifios
con discapacidad son objeto de estigmatizacién, discriminacion y desigualdad,
sufren mudltiples violaciones de sus derechos, en especial de su dignidad, por
ejemplo en forma de violencia, abusos, prejuicios o falta de respeto en razén de su
discapacidad... La discapacidad es una prioridad para el desarrollo porque su
prevalencia es mas elevada en los paises de ingresos bajos y porque discapacidad y
pobreza se refuerzan perpetuamente. La pobreza aumenta la probabilidad de
deficiencias debidas a la malnutricién, la mala atencion de salud o las condiciones
peligrosas de vida, trabajo o viaje... la pobreza priva de acceso a la educacion, al
empleo y a un salario y porque trae aparejado un mayor nivel de gastos (OMS,
2014, p. 4).
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La OMS (2014), hace énfasis en que las personas con discapacidad afrontan obstaculos
generalizados para acceder a los servicios sanitarios tales como la atencion medica, los
tratamientos y las tecnologias auxiliares, a la educacion, empleo y servicios sociales, todos
ellos se presentan como obstaculos que abonan a la desventaja que sufre este sector de la
poblacién y hace que representen las tasas mas altas de pobreza, con los indices mas bajos

de empleo y éxito académico.

En cuanto al derecho a la educacion, éste se encuentra evidentemente contemplado por la
Declaracion de Copenhague sobre Desarrollo Social como elemento bésico para la
inclusion y el desarrollo social, especificamente como parte del sexto compromiso, en el

punto 39 se hace

...hincapié en la ensefianza continuada tratando de mejorar la calidad de la
educacion, a fin de que las personas de todas las edades dispongan de
conocimientos Utiles, capacidad para razonar, conocimientos practicos y los valores
éticos y sociales necesarios para que puedan desarrollar todas sus capacidades con
salud y dignidad y para que puedan participar plenamente en el proceso social,

econdmico y politico de desarrollo. (Organizacion de las Naciones Unidad, 1995)

Evidentemente los derechos a la educacién y a la salud para las personas con discapacidad
intelectual se encuentran avaluados desde muy diversas instituciones internacionales y
nacionales que no se enumeraran, solo hacer énfasis que dentro de la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad se encuentran establecidos en los Articulos 24
y 25. En ellos se pueden identificar los lineamientos globales para lograr su inclusion

educativa y una adecuada atencién a su salud.

Con respecto a la educacion la Convencidn sefialan entre otras cosas: el asegurar un sistema
de educacion inclusivo a todos los niveles, desarrollar al maximo sus capacidades, asegurar
su plena participacion en la sociedad, acceder a una educacion primaria y secundaria
inclusiva, de calidad y gratuita en igualdad de condiciones con las demas, facilitar medidas
de apoyo personalizadas y efectivas que fomenten su desarrollo académico, realizar ajustes
razonables en funcion de sus necesidades, facilitar, entre otros (Organizacion de las
Naciones Unidas, 2006).
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En cuanto a la salud, la Convencion sefialan el compromiso de proporcionar programas y
atencion gratuitos o a precios asequibles, la pronta deteccion e intervencion, cuando
proceda, proporcionar servicios lo méas cercano posible a su comunidad, prestar igual
calidad por parte de los profesionales que al resto de la poblacion y sin discriminacion

alguna, entre otros. (Organizacion de las Naciones Unidas, 2006).

De acuerdo con los planteamientos tedricos presentados, en la hipdtesis de investigacion
que orientd el trabajo de campo, se consider6 que la trayectoria de México a nivel
institucional ha sido relativamente reciente y muy lenta para acatar los cambios necesarios
que le permitan permear totalmente la perspectiva de derechos en sus normativas y
alinearlas a la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Ante esta
situacion es de esperarse que el cumplimiento de los derechos sociales basicos como son la
salud y la educacion de las personas con discapacidad intelectual en la Zona Metropolitana
de Guadalajara, muestren limitaciones importantes, restringiendo con ello tanto el proceso

de inclusién como de desarrollo social.

2. Retos para la inclusion social de las personas con discapacidad intelectual en la

zona metropolitana de Guadalajara, México.

Considerando el respaldo tedrico planteado en el apartado anterior, en el presente, se
desarrollan los resultados mas importantes obtenidos empiricamente al ser abordada la
investigacion a fin de poder conocer y analizar las principales problematicas sociales e
indicadores de inclusién como son la salud y la educacién, que enfrenta este sector de la

poblacion.

2.1 Definicion de la Discapacidad intelectual. Informantes.

¢Qué es la discapacidad intelectual para los informantes? A través de las entrevistas es
evidente que la totalidad de las personas no tienen una idea clara de lo que actualmente se
define como persona con discapacidad intelectual, ya que simplemente lo asocian con una
condicion de la persona, pero nunca hacen referencia al contexto que los limita, tal como lo
sefiala la Convencion sobre los derechos de las Personas con Discapacidad (Organizacién

de las Naciones Unidas, 2006). Entre los informantes se pueden encontrar expresiones
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como “yo lo asocio con retraso mental” (5, 2015, p. 3)% o cuando se dice que “es una
condicidn con la que se nace... es una incapacidad para ser entendido (3, 2015, p. 18); “que
se sale de la norma” (1, 2015, p. 26). Definiciones que ciertamente tienen algo de verdad,
porque se reconoce la limitacion de la persona, pero que le quitan la responsabilidad que
tiene la sociedad para con este sector de la poblacion, especificamente al gobierno lo

deslindan de la obligacion que tiene para con estos ciudadanos y sus familias.

2.2 Diagnostico y Salud para las personas con discapacidad intelectual.

Cuando se les pregunt6 a los informantes sobre ¢cual era el diagnostico que se les habia
dado a sus hijos, se encontr6 con que algunos de ellos, si tenian muy claro cudl era la
condicidon de sus hijos, sin embargo la mayoria de ellos tardé en promedio dos afios para
poder tener un diagndstico claro, aunque también se encontraron casos en los que después
de mas de 20 afios todavia no tenian un diagndstico o una claridad en cuanto a la condicion
que presentan sus hijos: “yo veo que tiene limitaciones (su hijo), pero nunca hemos podido
tener muy claro qué es lo que le pasa, un nombre del sindrome, por ejemplo. Y para mi,
como mama es una limitante porque no sé hasta dénde exigirle, a veces creo que le exijo
demasiado y a veces me confundo, creo que deberia de exigirle mas... sin embargo ya me
cansé de llevarlo a hacerle pruebas de esto y de aquello y pues ya dejé de buscar lo que
tiene y atender los sintomas, nada mas (2, 2015, p. 30).

El acceso a la salud publica, principalmente a través del Instituto Mexicano del Seguro
Social (IMSS), los informantes lo identificaron con diversas deficiencias en cuanto a la
atencion a las personas con discapacidad intelectual empezando con las dificultades para
encontrar especialistas que puedan hacer el diagndstico o tratamientos, las problematicas
para acceder a los procedimientos médicos, la accesibilidad y la manera de tratar a este
tipo de personas. Algunas evidencias se presentan en las siguientes citas:

Al principio nos decian que no se podia saber qué tenia..., y la tratamos dos afios
como si fuera epilepsia, hasta que yo empecé a notar que tenia rasgos de autismo y

pedi otras opiniones a particulares... hasta que me confirmaron que tenia autismo...

3 En la presente investigacion las referencias de la informacién empirica y/o de la transcripcion de las
entrevistas se indican de la siguiente manera: el primer nimero corresponde al nimero de informante,
enseguida se coloca el afio en el que se hizo la entrevista y al final se coloca el nimero de parrafo o parrafos
en la cual hace referencia al tema.
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a veces no hay medicamentos (en el IMSS) y los tengo que comprar porque no
puedo dejar de darle medicamento, luego convulsiona, pero también te diré, de
autismo en el IMSS no saben nada(5, 2014, p. 5-8).

Una ocasion que acudi fue por una emergencia. Fue cuando mi hijo tenia 6 afos,
ellos no podian entender que un nifio con autismo no puede esperar, es dificil, se
altera... ya tenia alli 40 minutos y me retiré¢ y acudi a la atencion particular... Los
médicos de las instituciones de salud no sabian qué era el autismo y no sabian qué
tenian que hacer, ni como tratarlo. En el area de salud del sector pablico no he
recibido ningin apoyo... en lo publico persiste una falta de cultura de Ia
discapacidad y la falta de conocimiento a lo que es el autismo, falta de interés por
conocer, mas cuando ya estd reconocido que es un problema tan grande, la
incidencia es muy alta. jQué no haya apoyo ni centros para que puedan
desarrollarse! Si lo critico. (4, 2015, p 14- 17).

La experiencia de este informante ante la necesidad de una cirugia para su hijo con autismo

es importante conocerla:

Cuando tomé la decisidn de operar a mi hijo, el pediatra que trabajaba en el Centro
Médico (se trata del hospital publico méas reconocido por su calidad en el occidente

del pais) me dijo:
-No hay privilegios, no puede quedarse a dormir nadie en los pasillos.
Se necesita ese trato preferencial, que te lo estan negando.

Tuve que recurrir al particular, yo no tenia condicion econémica para operar a mi

hijo pero lo que si encontré a un doctor con calidad humana para decir
-¢Qué necesita sefiora?
El hospital se portd muy accesible... (4, 2015, p. 58).

En palabras del mismo informante: es una vulnerabilidad total que viven los nifios con

autismo en su atencion en salud (4, 2015, p. 55).
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La falta de una cultura inclusiva en el sector salud es evidente al no tener la capacidad ni de
parte de los médicos ni los organismos de salud publica, de cdmo atender y tratar a las

personas con discapacidad.

Ante las deficiencias recurrentes en la atencion dentro del sector salud pablico, la mayoria
de los informantes ha acudido a la atencién de manera privada con los costos que ello

implica y las desigualdades consecuentes al nivel socioecondémico de las mismas.

En cuanto a los datos que arrojaron las entrevistas sobre la atencion particular se encontrd
que también existen limitaciones importantes para diagnosticar de manera rapida las
problemaéticas de las personas con discapacidad intelectual, la constante blsqueda entre
especialistas sobre todo cuando las condiciones no son tan notorias como el caso de los
nifios con sindrome de Down. Ello implica, la pérdida de tiempo para poder empezar lo

antes posible con las terapias adecuadas.

La salud, vista desde la perspectiva de derechos, tal como se planted a nivel tedrico, no
puede quedar a expensas de la buena voluntad de los médicos o de los organismos

responsables de su atencion.

Otra de las subcategorias que se consideraron dentro de la salud privada fue en cuanto al
tema de las aseguradoras, las cuales hasta fechas muy recientes empezaron a asegurar a las
personas con discapacidad intelectual, sin embargo hacen una clara diferencia entre lo que
se incluye o no en la cobertura de las polizas, y precisamente lo que no se incluye es todo
aquello derivado por las limitaciones intelectuales de la persona, justamente en donde los

costos son mas elevados y que tiene que cubrir la familia:

Seguros Monterrey me lo acepté con muchisimas condicionantes hasta hace apenas
dos meses*. Por sus condiciones el costo es mayor. Si mi hijo se fractura un pie
porque se avento de una barda, alli no me lo cubre el seguro, si es por un choque, si,

si me lo cubre por accidente. jEs discriminacion! (4, 2015, p. 54).

Ante estos testimonios se percibe la desinformacion y la falta profesionalismo que existe en

materia de salud con respecto a las personas con discapacidad intelectual que van en contra

4 La fecha de la entrevista se llevé a cabo en mayo del 2015.
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de los lineamientos especificados por las instituciones a nivel internacional, nacional y

local.

2.3 Educacion y personas con discapacidad intelectual.

Con respecto al derecho a la educacion se detectaron limitaciones importantes

principalmente en cuanto a la educacion inclusiva y la calidad en las escuelas especiales.

Considerando los lineamientos tedricos, la escuela inclusiva deberia existir o estar en vias
de consolidacion tanto a nivel pablico como privado, cuando en realidad en la Zona
Metropolitana de Guadalajara la educacion para los nifios y jovenes con alguna
discapacidad intelectual es especial, es decir, en planteles aparte del resto de los nifios, con

algunas contadas excepciones.

En cuanto al acceso a las escuelas especiales publicas, Ilamadas Centros de Atencion
Especial (CAM), que existen solo a nivel primaria, cuando la normativa sefiala que deberia
de haber hasta la secundaria; no se registraron problemas o restricciones como tal para su

acceso.

El sentir de una de las informantes con respecto a la falta de educacién especial a nivel

secundaria es la siguiente:

De la primaria los quieren mandar a un lugar para que trabajen. Eso me parece
absolutamente absurdo. En vez de darles mas espacio de preparacion o talleres mas
adecuados para ellos... ;como es posible que terminando la primaria los impulsen a
trabajar, en vez de que les den un CAM de secundaria y que tengan mas
posibilidades de aprender? (1, 2015, 82-83)

Sin embargo, aunque no hay restricciones para el acceso, si se detectaron deficiencias
importantes en cuanto a la falta de programas adecuados para los nifios con discapacidad
intelectual: “es un vacio enorme, en el disefio de programas curriculares, sobre todo en el
caso de nifios con autismo... ademads, en una misma aula te encuentras a los nifios revueltos
de todo tipo de discapacidad” (4, 2015, p. 41-43).

Otro testimonio sobre la experiencia en los CAM y el sistema educativo que se ofrece es el

siguiente:
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Las instituciones publicas son horribles, no tienen diferenciados a los nifios con las
capacidades de cada uno, sino que yo los vi a todos juntos en una misma aula, un
mismo patio, los tenian ahi, unos tirados haciéndose pipi en el suelo, y la maestra,

nada mas viendo. Muy mal...

Yo sé de mamas que no tienen mucha educacion ni recursos econémicos... que de
plano traerlos, el camion y el tiempo, es costoso para ellos, jpara lo que puedan

aprender ahi!
--Qué hago, cuido que no se golpee, no puedo atenderlo y no puedo llevarlo.

Se cria como un animalito salvaje amarrado en un cuarto encerrado (5, 2015, p. 26-
45).

En los CAM, las descalificaciones por parte de los informantes son muy severas no solo en
materia de calidad de la educacién, sino también en cuanto al mal trato a los nifios. Dentro
de este tipo de Centros, existe uno que oficialmente es para nifios con autismo y las
problematicas son muy semejantes en cuanto a la falta de calidad académica, la falta de

programas especificos para nifios con autismo y el mal trato:

Cuando pidieron monitoras a mi me pareci6 muy bueno, pues yo me metia a
monitorear a mi hijo y pues practicamente me corrieron porque empecé a ver
muchas cosas que no me gustaron, vi malos tratos. Un dia vi que estaban golpeando
a un nifio, y me le fui a la maestra y yo les dije que los iba a denunciar, y bueno
pues yo les causaba problemas, me sacaron y tuve que conseguir dinero prestado
para pagar una monitora para que mi hijo no se quedara sin clases” (3, 2015, p.
118).

En cuanto a la preparacion de los maestros para atender a los alumnos con discapacidad
intelectual en los CAM, la queja es generalizada por la falta de capacitacion, y en algunos
casos se presenta la denuncia de que solo estan en las escuelas de educacion especial como

una forma de acceder a una plaza en las escuelas regulares.
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Las escuelas especiales privadas, en general la atencion se percibe por parte de los
informantes con una mejor calidad, con personal preparado, pero son pocas escuelas y el

costo es muy alto e inaccesible para las mayorias.

Las escuelas publicas regulares estn obligadas a recibir al menos tres nifios por aula, pero
en la realidad no hay una plena inclusion educativa ya que la tendencia principal es la falta
de personal calificado para atenderlos. También se da cuenta de cierta tendencia a la
discriminacion por parte del alumnado hacia los nifios y jovenes con discapacidad
intelectual.

Ante las deficiencias en el sector educativo publico, las familias con recursos econémicos
acuden a la educacién especial privada, que por sus elevados costos resulta inaccesible para

las mayorias.

2. Conclusiones.

Considerando que las instituciones nacionales y estatales que rigen en Guadalajara no se
encuentran alineadas en su totalidad a la perspectiva de la Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, la proteccion a sus derechos basicos como son la salud y
la educacion de las personas con discapacidad intelectual son muy limitados, lo cual es un
indicador de que para llevar a cabo el proceso de inclusion social se han de enfrentar
grandes retos a fin de poderse considerar como un sector que aporte para el desarrollo

social.

Como parte de los resultados se identifica que existe una gran desinformacion sobre lo que
es la discapacidad intelectual, considerando los lineamientos internacionales, ya que por
parte de las familias la ubican como una probleméatica de la persona y no consideran la
responsabilidad del contexto como factor limitante de sus capacidades. Esta percepcion
dificulta que las mismas personas con discapacidad intelectual y sus cuidadores puedan

exigir el cumplimiento de sus derechos a los gobiernos.

Dentro del ambito de la salud, si se consideran los lineamientos de la OMS (2014) asi como
de la Convencion, las problematicas son evidentes en cuanto al cumplimiento de sus

derechos humanos, a la inclusion y al desarrollo social dada la falta de capacidad para dar
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una atencion en las mismas condiciones de igualdad para con el resto de la poblacion, por
lo que las familias se ver forzadas a acudir a la atencion privada con los costos que ello
implica asi como las desigualdades implicitas de acuerdo con las capacidades econémicas

de las mismas.

Las dificultades de salud parten desde el mismo acceso, las grandes dificultades para llegar
a un diagndstico temprano, los tratamientos ante problemas de salud asi como la falta de

una cultura inclusiva hacia este sector de la poblacion por parte del sector salud.

En cuanto al derecho a la educacion, se hace evidente que ninguno de los elementos que
plantea la Convencion para este rubro se cumple en su cabalidad, ya que el sistema de
educacion inclusiva muestra graves limitaciones por la carencia de personal capacitado para
acogerlos, por lo que la educacion especial sigue teniendo la mayor responsabilidad y en
donde se observa que si bien no hay mayores dificultades para su acceso, éstas si se
observan con claridad en cuanto a la capacitacién del personal asi como en la elaboracion e

implementacion de programas pertinentes para los nifios con discapacidad intelectual.

Ante estos resultados y considerando la perspectiva que plantea Ramirez (2006), es
importante hacer valer el ejercicio de una plena ciudadania, en donde las personas con
discapacidad intelectual puedan hacer efectivos, exigibles, defendibles y justiciables los

derechos a la salud y la educacion.

En este sentido, considerando los lineamientos de Aguilar, (2007) la existencia de las
problematicas sociales se hacen evidente por lo que el llamado a la creacion de politicas
publicas a favor de la inclusidn social de este sector es urgente pues el costo social de la

discapacidad intelectual la absorbe la familia cuando es responsabilidad del estado.

Asi también, retomando los lineamientos de Abramovich (2006) es obligacién del estado
proveer de los servicios y canalizar los recursos econdmicos necesarios hacia este sector de
la poblacion para dar cumplimiento a las politicas pablicas a favor de su salud y educacion

y propiciar con ello la inclusién social asi como a la contribuciéon al desarrollo social.
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