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Prélogo

El Consejo de Desarrollo Social inicié en el afio 2006 el Programa de Apoyo a las Personas
con Discapacidad, que al igual que su antecedente, el Programa de Apoyo Directo a los
Adultos Mayores, tuvo su origen en un diagnostico que permitié establecer la base
cuantitativa y cualitativa de estos dos grupos vulnerables de la poblacion con la finalidad
de otorgarles la atencion requerida de acuerdo a sus necesidades basicas.

Este libro presenta los resultados del diagndstico en el area de la discapacidad que inicia
con el marco conceptual que le dio origen y va dando cuenta de la metodologia utilizada;
los criterios que llevaron a identificar los grupos de estudio; la base de analisis de la
informacion recabada en la aplicacién de la Encuesta sobre Discapacidad y Pobreza (cuyo
trabajo de campo se realiz6 en los Ultimos meses del 2005); los hallazgos mas relevantes
referidos a las condiciones subjetivas y simbdlicas sobre el fenémeno de la discapacidad
en Nuevo Leodn; las caracteristicas de las condiciones econdmicas y sociales de la
poblacion en situacion de pobreza, y finalmente, algunas lineas de accidon para atender
a las Personas con Discapacidad que viven en pobreza.

A la luz de muchos de los hallazgos que se desprenden del presente estudio, el Consejo
de Desarrollo Social se dio a la tarea de disenar el Programa de Apoyo a las Personas
con Discapacidad que al dia de hoy ha cubierto las necesidades de mas de 15 mil
personas, dando prioridad a la visién que se propone como Organismo rector de las
politicas sociales de nuestro estado: lograr una sociedad con inclusion plena que ofrezca
oportunidades a todos los ciudadanos, sobre todo a aquellos que forman parte de los
grupos vulnerables que enfrentan situacién de pobreza, a través del reconocimiento y
promocion del ejercicio de sus derechos econémicos, educativos y culturales.

Con este libro reafirmamos también el compromiso de basar las estrategias y acciones
de lucha contra la marginacion y la pobreza en la investigacion y la bdsqueda de indicadores
que nos ayuden a que la aplicacion de los recursos publicos tenga cada vez un mayor
impacto.

Alejandra Rangel Hinojosa
Presidenta Ejecutiva del Consejo de Desarrollo Social de Nuevo Leén




Introduccion

En América Latina, los paradigmas de la politica social han presentado modificaciones
notorias en los ultimos cuarenta anos. En las décadas de los sesenta y setenta del siglo
pasado, los centros de atencion de los servicios sociales se concebian como atribucion
y responsabilidad exclusiva del Estado. Si bien se encontraban organizados de manera
centralizada y burocrética, su financiamiento publico no necesariamente estaba garantizado
y, en general, la relevancia de la libertad de los individuos y de los grupos sociales para
decidir sobre la utilizacion de los mismos no formaba parte del debate sobre la materia.

En la década de los ochentas, a raiz de las crisis economicas y de los problemas de
deuda que experimentaron los paises latinoamericanos, se buscaron mecanismos para
descentralizar la atencién social e, incluso, permitir esquemas de financiamiento privado.
Asimismo, como corolario del principio de espontaneidad de los mercados, se busco
fortalecer la posibilidad de fomentar las decisiones individuales sobre los servicios. Este
nuevo paradigma dio cabida a un modelo de atencién que no logré resolver los problemas
de organizacidn ni de financiamiento de los programas y servicios sociales, por lo que
en la década de los noventa se intentd promover una organizacion menos espontanea
y mas estructurada de los servicios; empero, la competencia de mercado rebasoé la
importancia de la distincion entre lo publico y lo privado, y se reforzé la idea de que el
Estado no debe ser el Unico agente a cargo de los servicios ni de las politicas sociales.

Por otro lado, se ha argumentado que los analisis de la pobreza basados exclusivamente
en la carencia de ingresos dejan de lado las limitaciones de las vidas que algunas
personas y grupos se ven obligadas a llevar, dada su imposibilidad para poder integrarse
socialmente y participar activamente en la vida de la colectividad en que habitualmente
se desenvuelven.

En estas concepciones, no se releva al Estado del papel de sus deberes y obligaciones
sociales en el desarrollo y el bienestar social, pero se considera que es preferible asumir
dichas responsabilidades con el compromiso concomitante de impulsar un proceso de
construccion y fortalecimiento de la ciudadania para hacer contrapeso a los efectos
perversos de un Estado de Bienestar inacabado, clientelar, corporativista y altamente
concentrador de los beneficios del desarrollo.

En este sentido, algunos de los modelos de politica social pugnan en la actualidad por
acciones del Estado dirigidas hacia grupos-meta correspondientes a los grupos mas
vulnerables de la poblacion. Con este tipo de modelos de atencién focalizada se busca
atender a los grupos de poblacion con las mayores necesidades y con menos recursos,
disminuir las desigualdades, lograr avances paulatinos en la redistribucion de la riqueza
y alcanzar un mayor impacto de los programas sociales.
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Se pretende, asimismo, que las politicas sociales generen las condiciones necesarias
para el transito hacia una mejor calidad de vida y de desarrollo humano de las poblaciones
atendidas, a la vez que se propicia la autonomia y la participacion directa de los integrantes
de los grupos-meta, bajo la premisa de que el desarrollo de las comunidades sera mas
eficaz cuando basa su sustento en la participacion social de la poblaciéon y en normas
institucionalizadas y transparentes. Esto obliga a construir y redefinir los contextos
institucionales adecuados para satisfacer esa finalidad.

Asimismo, puesto que interesa asegurar el ejercicio de los derechos sociales y la
promocion de la equidad y la justicia social como uno de los papeles centrales atribuidos
al Estado, los enfoques recientes de las politicas sociales selectivas contemplan un
conjunto de mecanismos de compensacion social entre las estrategias factibles y
pertinentes para avanzar en los ajustes estructurales, o que hace necesario combinar
e integrar los conceptos de asistencia social con los de seguridad social.

En este marco filosoéfico e institucional, el Consejo de Desarrollo Social (CDS) del Gobierno
del Estado de Nuevo Leon ha senalado que el desarrollo social requiere tanto de politicas
que combatan la vulnerabilidad, la pobreza y la marginacion y sus determinantes
estructurales, como lograr el concierto de todos los actores sociales y politicos, con base
en los principios compartidos de respeto, equidad, solidaridad y autonomia de las
personas, condiciones fundamentales para el desarrollo de la sociedad?.

De manera consistente con este marco ordenador de principios y accion, se considera
prioritario establecer una cultura de proteccion de los derechos sociales, econémicos y
culturales (DESC) bajo los principios de libertad y de justicia social, contribuyendo para
que las personas y poblaciones pobres y excluidas se conviertan en agentes sociales y
actores competentes para llevar a cabo los proyectos de vida que valoran, y siendo
coparticipes de la planeacion de las politicas, programas, estrategias y lineas de accién
tendientes a impulsar su bienestar y autonomiaZ.

Por tal motivo, el CDS define su misién a través de la generacion de capacidades humanas
y la recuperacion de personas con mayor vulnerabilidad social, pero con base en un
modelo de desarrollo social que pretende trascender el asistencialismo social3.

Con este afan de identificar y atender a los grupos mas vulnerables de la poblacion, el
CDS comenzé el desarrollo de una iniciativa que busca atender como grupo-meta a las
personas con discapacidad (PCD) y en situacién de pobreza. Se eligié este grupo por
tratarse de un segmento de la poblacién expuesto a condiciones de vida materiales y
simbdlicas particularmente vulnerables debido a su simultanea exposicion a condiciones
de discapacidad fisica 0 mental, las cuales se ven agravadas por la precariedad econdémica.

1Consejo de Desarrollo Social (CDS), (2005), Segundo Informe de Actividades, Gobierno del Estado de Nuevo Leén/CDS,
Monterrey, Nuevo Leon, p. 3.

21bid, p. 4.
3bid,
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Para lograr este objetivo se consideroé pertinente elaborar un diagnoéstico de las condiciones
de vida de este grupo de la poblacion para poder conocer los elementos distintivos que
los caracteriza asi como sus principales necesidades y demandas.

Este documento tiene como objetivo fundamental presentar los resultados del diagndstico.
Se espera que servira de punto de partida para formular un modelo de atencién que
paulatinamente dé respuesta a los puntos mas criticos que enfrentan las PCD en situacion
de pobreza. En el primer capitulo del libro se expone el marco conceptual que sirvié de
base para relacionar el analisis de las condiciones de vida de las PCD en situacion de
pobreza con algunas de las principales categorias analiticas pertinentes desarrolladas
en la teoria social. En el segundo capitulo se describen el diseno y las aproximaciones
metodolégicas, cualitativas y cuantitativas, los criterios que llevaron a identificar las
poblaciones de estudio en ambos casos y la estructura y contenido del cuestionario de
hogar y de los seis distintos tipos de cuestionarios individuales que fueron aplicados
para elaborar el diagnéstico.

En los siguientes capitulos del libro se presentan los resultados del diagndstico, con
base en el analisis de la informacién recabada en la Encuesta sobre Discapacidad y
Pobreza (ENDISP), cuyo trabajo de campo se realizé durante el ultimo cuatrimestre de
20054 En el tercer capitulo se exponen los hallazgos relacionados con las condiciones
objetivas que experimentan las PCD en situacion de pobreza. En el cuarto capitulo se
describen los resultados referidos a las condiciones subjetivas y simbdlicas sobre el
fendmeno de la discapacidad en Nuevo Ledn mediante el analisis de las representaciones
sociales, los principales paradigmas culturales y las percepciones que se comparten
entre la poblacion que vive en situacion de pobreza. En el quinto capitulo se relatan las
caracteristicas de las condiciones econémicas y sociales de la poblacion en situacién
de pobreza. Cabe mencionar que se ha privilegiado una perspectiva de analisis comparada
entre quienes padecen algun tipo de discapacidad y entre quienes no la padecen. Por
dltimo, en el Anexo 1 se exponen algunas lineas generales de accion para la atencion
de las PCD en situacion de pobreza que fueron derivadas con base en los hallazgos
observados y en las caracteristicas del modelo de atencion demandado por la poblacién.

Estamos seguros que la discusion de estas potenciales lineas de accion, sustentadas
en un diagnoéstico reciente y que traté de captar las necesidades y demandas directamente
de las voces de las personas con discapacidad, sera enriquecida con la perspectiva de
las organizaciones de la sociedad civil, de las instituciones encargadas de atender a las
PCD y de las autoridades del gobierno del Estado de Nuevo Ledn.

4Con la finalidad de centrar la discusién sobre los aspectos sustantivos del diagndstico, los aspectos metodolégicos vinculados
con el disefio de la muestra de la encuesta se presentan en el anexo A.2 de este documento.
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Debemos recordar que la construccion de un modelo de atencion social requiere contemplar
simultaneamente diversas dimensiones analiticas y programéticas, como los principios
que orientan el modelo, las problematicas que se busca resolver, las alternativas de
atencion, el marco juridico normativo vigente y la estrategia de operacion para generar
sinergias a favor de una solucion integral de las problematicas. El modelo de atencidn
que se busca construir para las personas con discapacidad en condicion de pobreza
descansa en la ética y los valores sociales que rigen al Consejo de Desarrollo Social,
institucién que pretende que todas las personas se sepan y sientan ciudadanos y que
nadie vea insatisfechas sus necesidades esenciales o sus oportunidades legitimas de
eleccion.

En tal sentido, la visién que formul6 el CDS para el desarrollo de este modelo fue la de
lograr una sociedad con inclusion plena, y con la posibilidad de brindar una vida digna a
todos los ciudadanos en condiciones de vulnerabilidad por discapacidad, particularmente
a los que se encuentran en situacion de pobreza, a través de la promocion del ejercicio
de sus derechos econémicos, sociales, educativos y culturales®. Mediante el modelo se
pretende analizar la conveniencia de delinear politicas, ya sea afirmativas o compensatorias,
0 una combinacion de ambas, que permitan asegurar el disfrute de los derechos
fundamentales de los grupos mas desfavorecidos y, en particular, del grupo de personas
con discapacidad.

5Consejo de Desarrollo Social (CDS), (2005), Proyecto de Atencién a las Personas con Discapacidad, Gobierno del Estado de
Nuevo Leén/CDS, Monterrey, Nuevo Leén.
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Capitulo 1. Marco conceptual

Introduccion

La discapacidad es un fenémeno que afecta a millones de personas en todo el mundo.
Cualquier individuo puede nacer o adquirir una lesién o enfermedad discapacitante en
algin momento de su vida. A pesar de que la discapacidad es un fenémeno presente de
manera universal en todas las sociedades, independientemente de su nivel de desarrollo,
las mujeres y los hombres con discapacidad carecen a menudo de la posibilidad de
ejercer plenamente sus derechos humanos y con frecuencia sufren discriminacion, son
marginados o excluidos de la vida social.

En el plano macrosocial las tendencias demograficas permiten prever que conforme se
extienda el proceso de envejecimiento de las poblaciones, la discapacidad afectara cada
vez mas a un mayor volumen y proporcion de personas, particularmente en las sociedades
en desarrollo, por lo que es necesario anticipar las demandas futuras de servicios
asociadas con este proceso demografico y epidemiolégico.

La mayoria de las personas con discapacidad vive en los paises econémicamente pobres,
donde la falta de acceso a los principales mecanismos de inclusion social se manifiesta
en una notable ausencia de vigencia del ejercicio de los derechos sociales basicos como
el derecho a la educacion, a la alimentacion, al agua potable, a la vivienda y al trabajo.
Debido a que la pobreza es tanto una causa como una consecuencia de la discapacidad,
algunos calculos indican que una de cada cinco personas pobres presenta algun tipo de
discapacidad®. Esto significa que las familias en comunidades pobres a menudo estén
afectadas por la discapacidad de alguno de sus integrantes.

A pesar de ello, el fendémeno de la discapacidad y las necesidades y demandas de las
personas con discapacidad a menudo han sido invisibles para el disefio e instrumentacion
de las politicas de desarrollo social y los programas de combate a la pobreza, por lo que
han sido excluidas de la mayoria de las politicas publicas. La pobreza y la discapacidad
pueden formar un circulo vicioso dificil de romper, donde las condiciones de pobreza
aumentan la discapacidad y, cuando no se atienden las necesidades de manera integrada,
la discapacidad contribuye a la transmision intergeneracional de la pobreza.

En este capitulo se presentan algunos de los elementos que jugaron un papel determinante
para estructurar el marco tedrico en que se sustento el disefio conceptual de la Encuesta
sobre Discapacidad y Pobreza (ENDISP 2005). Con este prop6sito, se plantea una breve
discusion de las principales categorias analiticas que fueron consideradas para la
elaboracion del diagnéstico de la investigacion y el proceso que orient6 la definicion de

6Foro Europeo en Materia de Discapacidad (2003), Informe sobre Cooperacion para el Desarrollo, recuperado de
http://www.disabilityworld.org/09-10_03/spanish/noticias/edfl.shtml, (17 de febrero de 2006).
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los principales ejes tematicos y las dimensiones y variables de interés. Cabe senalar que
se otorgdé un papel fundamental a los vinculos entre las politicas sociales y la
inclusion/exclusion social de las personas con discapacidad en contextos econémicos
donde predomina la pobreza.

Algunas reflexiones en torno a las representaciones sociales sobre la
discapacidad

Segln diversos autores, la mejor manera de entender a la discapacidad en su perspectiva
social es utilizando la perspectiva fenomenolégica’. Bajo esta vertiente podemos recuperar
los planteamientos de algunos especialistas que han establecido modelos te6ricos en
los que hacen una diferenciacion de las distintas maneras en que la sociedad, las
familias y las propias personas con discapacidad se conciben, construyen y reproducen
socialmente.

Puig de la Bellacasa distingue tres modelos o paradigmas que, segun el autor, describen
la evolucion de las mentalidades sociales respecto del fenémeno de la discapacidads.
Al primer modelo le denomina tradicional; este modelo se caracteriza por reflejar una
vision animista clasica asociada al castigo divino o la intervencion del Maligno. Bajo esta
premisa, es, y debe ser, practicamente nula la intervencion de las instituciones sociales
-Estado, familia- ante la presencia de cualquier manifestacion de discapacidad.

El segundo modelo es identificado con lo que se denomina como el paradigma de la
rehabilitacion. En esta concepcion prevalece la hegemonia médica, es decir profesional
y experta, sobre las demandas y las necesidades de los sujetos con discapacidad. Esta
vision tiene claras caracteristicas positivistas y técnicas por encima de cualquier tipo de
reivindicacion social o cultural por parte de la poblacion afectada.

Finalmente, el tercer modelo se identifica con el paradigma de la autonomia personal;
bajo las premisas de este modelo se aspira a que todos los integrantes de la sociedad
-incluyendo, por supuesto, a la poblacién con discapacidad- alcancen condiciones de vida
regidas por la independencia, la satisfaccion de sus necesidades humanas basicas y por
el respeto de sus derechos humanos fundamentales.

Por su parte, Casado enuncia cuatro modelos de respuesta social ante la existencia del
fenémeno de la discapacidad®. El primero es el de la integracion utilitaria; en este modelo
la sociedad "acepta" a los sujetos en condiciones de discapacidad con una actitud de
resignacién providencialista o fatalistal®.

"Tomamos el término "fenomenologia" bajo su acepcion de ciencia que aspira al conocimiento de los objetos de estudio -los
fenémenos-, mediante el andlisis de sus origenes y sus manifestaciones socioculturales.

8Puig de la Bellacasa, R. (1990), "Concepciones, paradigmas y evolucion de las mentalidades sobre la discapacidad", en Real
Patronato de Prevencion y Atencién a Personas con Minusvalia (RPPAPM), Discapacidad e informacion, Madrid, RPPAPM.
9Casado Pérez, D. (1991), Panoramica de la discapacidad, Barcelona, INTRESS.

10ste primer modelo tiene caracteristicas y repercusiones sociales similares al paradigma tradicional que plantea Puig de
la Bellacasa.
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El segundo es referido como modelo de la exclusién aniquiladora; en dicho modelo
prevalece la idea de encierro y ocultamiento; de acuerdo con sus postulados, al sujeto
con discapacidad se le encierra y oculta en el hogarll,

El tercer modelo responde a una légica de respuesta social caracterizada por la atencion
especializada y tecnificada; en este modelo predominan las visiones "expertas" de los
servicios institucionales y de los agentes especializados, las cuales prevalecen sobre
las de los usuariosi2

Finalmente, al cuarto modelo se le identifica como el de la accesibilidad; este modelo
se basa en el principio de normalizacidn, segun el cual las personas con discapacidad
tienen derecho a una vida tan normal como la de los demas miembros de la sociedad.
Si bien esta concepcion reivindica el derecho a la no discriminacion de las personas con
discapacidad, no contempla la posibilidad de desarrollar acciones positivas por parte de
los agentes publicos ya que los esfuerzos por la "normalizacion" deben provenir de parte
de las propias personas con discapacidad.

Para estos autores, los modelos o formas sociales de comprender la problematica de
la discapacidad responden a una concepcion ideall3. Por supuesto, en la interaccion
social concreta -en términos espaciotemporales- los modelos no operan totalmente de
la manera en que son postulados tedricamente, sino que se entremezclan y combinan
entre si. Sin embargo, cabe destacar que a lo largo del tiempo los enfoques de aprehension
mas progresistas parecen imponerse paulatinamente.

Cada uno de estos modelos esta enraizado en principios concretos -que los sostienen
y explican- y que han experimentado una evolucion histérica determinada. Asi, el principio
de "normalizacion" surge a mediados del siglo XX para dar cuenta de la aspiracion social
democratica e incluyente en torno a las personas discapacitadas. En esta formulacion,
todavia se asume que el sujeto con discapacidad es quien debe realizar esfuerzos
individuales por acercarse a su medio, aunque comienza a plantearse la necesidad de
que la colectividad y las instituciones sociales se involucren en la comprensién y atencion
del fendémenol4.

11pepemos recordar que el encierro es también una accién social. Véase, por ejemplo, Foucault, M. (1976), Historia de la
locura clasica, México, FCE.

127ant0 el modelo de exclusion aniquiladora como el de atencion especializada, al igual que el segundo modelo de Puig de
la Bellacasa, estan asociados a los paradigmas positivistas prevalecientes en América Latina a principios del siglo XX.

133e trata de una concepcién de sus modelos teéricos como tipos ideales en el sentido planteado por Max Weber.

14Pensemos, por ejemplo, en algunos de los argumentos que han sido esgrimidos por los tedricos de esta corriente. Segin
sus postulados, es pertinente promover la posibilidad de que los deficientes mentales lleven una existencia tan préxima a lo
normal como sea posible.

Se puede mencionar también la concepcion de que la normalizacion es la utilizacién de medios culturalmente normativos -
familiares, técnicas valoradas, instrumentos, métodos, etcétera-, para permitir que las condiciones de vida de una persona
sean al menos tan buenas como las de cualquier ciudadano medio, y para mejorar o apoyar, en la mayor medida posible su
conducta (sus habilidades y competencias), apariencia (vestido, aseo, etcétera), experiencias (por ejemplo, su capacidad de
adaptacion), su estatus y su reputacién personal.
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Posteriormente, en la esfera educativa se ha invocado el principio de la integracion de
las personas con discapacidad. Este principio postula que todos los nifios y nifas tienen
derecho a asistir a la escuela ordinaria de su localidad, y que ninguno de ellos debe ser
excluido, independientemente de su sexo, condicion social, grupo étnico o condicion de
discapacidad.

Es claro que el principio de integracién rebasa la funcion meramente escolar y que se
podria demandar su extension a otras esferas y ambitos de la vida social. Bajo este
principio de justicia social, la exigencia de una verdadera integracion y participacion de
todos los miembros de la comunidad adquiere una relevancia fundamental como una
sentida aspiracion social. La integracion podria entenderse como la incorporacion, por
derecho propio, a un grupo econémico, social, cultural o politico para formar parte activa
de él. El grupo de referencia, por ejemplo, puede ser el de los alumnos de una edad
similar, los trabajadores de un determinado sector productivo o el grupo social con el
que se relaciona el sujeto.

Los defensores del principio de integracion reivindican derechos legitimos y propios, que
se asume son inherentes al sujeto y los cuales le deben ser reconocidos y garantizados.
Se hace referencia a un grupo social al que pertenece el sujeto y del cual no se le puede
marginar, asi como a la igualdad de deberes que el sujeto tiene para con su grupo, si
bien en el caso de personas con discapacidad, debe tenerse en consideracion sus
caracteristicas y condiciones especificas de participacion. Se trata, por tanto, de un
principio basado en la legitimidad de los derechos y los deberes sustantivos de la persona,
en el reconocimiento del principio de igualdad y en la reivindicacion del derecho a la
diferencia.

Las bases en que se asienta el principio de integracion hacen evidente la necesidad de
una aproximacion del entorno al sujeto, por ejemplo, mediante adaptaciones curriculares
en las instituciones educativas o a través del establecimiento de medidas excepcionales
de discriminacion positiva, legitimadas socialmente, desplazando del sujeto a su medio
la responsabilidad central en la estructuracion de los procesos de incorporacion de las
personas Y las poblaciones con discapacidad.

Ademas, es un enfoque que, si bien se sustenta en una concepcion universalista de los
derechos ciudadanos y sociales, también otorga cabida a la consideracion de las
"necesidades especiales" de las personas, familias y grupos sociales como situacion de
excepcionalidad a la que las instituciones sociales, y en particular el Estado, deben
ofrecer respuestas estratégicas, programaticas y organizacionales precisas.
Finalmente, en los albores del siglo XXI es factible reconocer el surgimiento de un nueva
orientacion filosoéfica que trasciende el principio de normalizacién para demandar una
verdadera inclusion social de todos los integrantes del cuerpo social, independientemente
de sus atributos individuales, familiares o de grupo. De manera analoga al desarrollo de
los modelos precedentes, el principio de inclusion parte de planteamientos surgidos
dentro del sistema educativo.

16 Consejo de Desarrollo Social




Sus principales postulados consisten en: a) legitimar el principio de no discriminacion
en funcidn de las condiciones de discapacidad del sujeto; b) proveer "a todas las personas",
incluyendo a quienes se encuentran en condiciones de discapacidad, de las mejores
condiciones y oportunidades para su integracion y participacion como miembros activos
de la sociedad; y c) involucrar a los distintos actores e instituciones sociales en las
actividades propias de los sujetos segun la etapa del curso de vida en que se encuentran.

Este dltimo principio esta directamente relacionado con lo que los organismos
internacionales han denominado y propuesto como meta del milenio: el desarrollo
inclusivo. Se entiende por desarrollo inclusivo la elaboracion e implementacion de acciones
y politicas enfocadas al desarrollo humano, econémico y social que apunten a la igualdad
de oportunidades y de derechos para todas las personas, independientemente de su
estatus social, género, condiciones fisicas o mentales, religion o raza. Este modelo valora
y reconoce la contribucion de cada ser humano al proceso de desarrollo global, el cual
es concebido de una forma amplia, superando los limitados modelos economicistas y
asistencialistas que acostumbran caracterizar la lucha contra la desigualdad y la pobreza.

El paradigma del desarrollo inclusivo procura rescatar la idea de diversidad como un
elemento central del proceso de desarrollo. Se puede hablar de variados tipos de
diversidad: social, cultural, étnica, politica, religiosa, linglistica, educacional, sexual, de
género, cientifica, personal o ambiental. Por tanto, el desarrollo inclusivo presupone la
idea de una diversidad que sobrepase los planos y responsabilidades exclusivamente
individuales, comprendiendo una vision sistémica integrada del medio ambiente, la
tecnologia, el mundo de la ciencia y las instituciones.

La vision de las instituciones de salud y el marco juridico para la atencién
de la discapacidad

Si abordamos el fenédmeno bajo la miraday las perspectivas de las instituciones de salud,
cabe sefalar que la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha promovido desde la
década de los afos ochenta un enfoque que privilegia la toma de conciencia para que
la comunidad internacional de paises desarrolle y consolide sistemas de informacion
epidemioldgica sobre la situacion y evolucion de las poblaciones con discapacidad, de
tal manera que el disefo e instrumentacion de las politicas de salud se sustenten en
informacion confiable y oportuna.

En el ambito de América Latina y el Caribe, la Organizacion Panamericana de la Salud
(OPS) y otras instituciones con competencias, atribuciones y responsabilidades vinculadas
al tema de la discapacidad, también han realizado importantes esfuerzos para implantar
sistemas de registro estadistico sobre el fenédmeno y para acelerar los procesos de
homologacién de criterios para su diagnostico y clasificacion epidemiolégica.
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En nuestro pais también se han desarrollado importantes esfuerzos con el propdsito de
mejorar las capacidades de prevencién, diagndstico, atencion, tratamiento y eventual
rehabilitacion de las poblaciones con discapacidad. Sin embargo, debe senalarse que
la insuficiencia de la informacion disponible ha constituido una limitaciéon importante para
la adopcion de decisiones informadas y pertinentes con relacion a las necesidades, las
demandas y la atencién de estos grupos poblacionales?®.

Por lo que respecta a los marcos juridicos normativos que regulan la atencion de la
poblacion en condiciones de discapacidad en el pais, ésta se sustenta en la Constitucion
Politica, en las Leyes Generales de Educacion, Salud y en la recientemente aprobada Ley

Federal para Prevenir y Eliminar la Discriminacion2é.

En el Estado de Nuevo Leon, la Ley de Integracion Social de Discapacitados constituye
también un referente juridico y normativo sumamente relevante, pues estructura el marco
legal para el desarrollo de las politicas publicas para la atencion de las poblaciones con
discapacidad.

La concepcion de la discapacidad en la ENDISP

Como marco conceptual de referencia de la ENDISP, se ha reconocido la "Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud" (CIF), aprobada por
la Asamblea Mundial de la Salud, el 22 de mayo del ano 2001. Dicha norma ha sido
aceptada como una de las clasificaciones sociales de la Organizacion de las Naciones
Unidas e incorpora las Normas Uniformes para la Igualdad de Oportunidades Para las
Personas Con Discapacidad. De acuerdo con ello, la definicion de discapacidad adoptada
en la ENDISP fue la siguiente:

"La discapacidad es toda limitacion y restriccion en la participacion, que se
origina en una deficiencia que afecta a una persona en forma permanente
para desenvolverse en su vida cotidiana dentro de su entorno fisico y social".

Las limitaciones o restricciones de que trata la definicion anterior son evaluadas al
contrastarlas con los estandares aceptados cominmente en una sociedad determinadal’.

15En el XII Censo General de Poblacion y Vivienda del ano 2000 se realiz6 un importante esfuerzo por tratar de captar informacion
acerca de la poblacion con discapacidad. Es indudable la utilidad de contar con informacion censal sobre la materia, en
particular por la posibilidad de obtener informacién para los municipios, localidades y para las Areas Geoestadisticas Basicas
(AGEB), informacion que seria imposible de obtener a través de encuestas o de los sistemas administrativos institucionales.
No obstante, es conocida la dificultad de obtener informacion detallada sobre el fenémeno a partir de la enumeracion censal
por razones de tipo presupuestal y logisticas.

16Esta Ley fue publicada en el Diario Oficial de la Federacién (DOF) el 11 de junio de 2003.

17Cabe mencionar que se trata de una concepcion relativa de la discapacidad que es anédloga a la utilizada en los estudios
de pobreza. De acuerdo a las concepciones relativas, los estandares de comparacion son determinados en contextos histéricos
y espaciales aplicables especificamente a una sociedad.
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Toda desviacion de esas normas mayoritariamente aceptadas con relacion al estado
biomédico y sus funciones, representa una limitacion o restriccion que se cataloga como
una discapacidad.

Pobreza y discapacidad

La discapacidad representa a menudo un importante factor de vulnerabilidad social
para la poblacién que la padece, pero las desventajas sociales que conlleva pueden
verse particularmente potenciadas cuando la persona discapacitada también se
encuentra en situaciones de pobreza, marginacién o exclusion social.

Estos tres conceptos, al igual que otros que se han desarrollado en las ciencias
sociales intentan, bajo diferentes perspectivas tedricas, dar cuenta de los procesos
estructurales que, mediante las privaciones y carencias, impiden a numerosas
personas y grupos sociales participar justa y equitativamente de los beneficios del
desarrollo y del producto de la riqueza generada por la sociedad.

Asi, pobreza, marginacion, exclusion y vulnerabilidad permiten, desde distintas
perspectivas tedricas, explicar la realidad y construir alternativas de desarrollo para
familias y grupos sociales que viven, reproducen y recrean condiciones de vida
deficitarias, tanto en términos econémicos como sociales. Uno de los denominadores
comunes de estos conceptos y corrientes tedricas es que presuponen y asumen la
necesidad de intervencion, mas o menos directa, del Estado y el disefio de politicas
publicas que pretenden asegurar el cumplimiento de derechos sociales vulnerados
por estas condiciones sociales.

Histéricamente, el concepto de pobreza ha estado asociado a la idea de carencia,
de insatisfaccion, pero basicamente en términos econdémicos. La falta de acceso a
determinados bienes y servicios producidos socialmente determina los niveles de
pobreza en una sociedad. La pobreza es asi una determinada caracteristica de cierto
grupo social o de un conjunto determinado de individuos u hogares. Como plantean
la mayoria de los especialistas en el tema, la condicion de pobreza supone una serie
de necesidades que no pueden ser satisfechas por problemas de acceso o de falta
de oportunidades.

Este marco de referencia nos llevé a un aspecto muy importante a tener en cuenta
al momento de intentar disenar los instrumentos de recoleccion de informacion que
nos permitiesen analizar las condiciones de vida de las personas con discapacidad
y que, al mismo tiempo, fueran capaces de crear las bases para el diseno de politicas
publicas sociales dirigidas a este grupo social bajo el principio de la justicia distributiva.
Dentro del debate sobre justicia distributiva hay dos grandes corrientes intelectuales
necesarias de complementar si nuestra atencion esta puesta en las personas con
discapacidad.
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Una de estas corrientes sefiala los principios universales de la justicia social mientras
que la otra privilegia las caracteristicas y atributos de los beneficiarios potenciales
y la escasez de recursos susceptibles de ser distribuidos. La justicia distributiva
trata de determinar cudles deben ser los criterios de distribucién de esos recursos,
cudles las caracteristicas de los agentes a los que deben estar dirigidos y, también,
de examinar las maneras en que se definen las necesidades basicas insatisfechas
de las poblaciones que deberan ser atendidas por las politicas y los programas
sociales.

En nuestro caso, este debate alcanza dimensiones importantes puesto que tenemos
una doble entrada al problema tanto de las necesidades basicas como al de la justicia
distributiva. Si, como mencionabamos, quienes padecen la pobreza carecen de lo
indispensable para ejercer plenamente su autonomia y su capacidad para concretar
sus proyectos de vida, esta misma situacion se potencia al tener en cuenta a la
poblacién con alguna discapacidad. Cabe notar cémo la pobreza, asi definida, tiene
significados similares a los de la discapacidad.

Wiggins define las necesidades basicas como "aquello que en todos los mundos
posibles en donde existan las mismas condiciones humanas, los seres humanos
sufriran un dafio significativo si no tienen acceso a los bienes que las satisfagan"18,
En este sentido, entonces, las personas con discapacidad pobres sufririan un doble
dano. De alli la importancia no sélo de estudiar y analizar a estos grupos sociales
sino de proponer y disenar politicas focalizadas, integrales e intersectoriales para
intentar reparar este doble dano, para poder aspirar abrir una salida a esta doble
entrada a la exclusién social: la pobreza y la discapacidad.

La exclusion social es un concepto particularmente relevante en la ENDISP debido
a su vinculacion con el fenémeno de la discapacidad. Este concepto proporciona un
acercamiento a lo social de una forma compleja. Una de sus premisas mas interesantes
es que permite la comprensién de procesos donde se asume una visién multicausal
y multidimensional de la realidad, dinamica y compleja, y que resulta dificil de medir
y de aprehender.

La perspectiva de la exclusion social no tiene en cuenta solamente la cuestién
econdmica, sino todos los aspectos basicos de la vida social sin la cual los grupos
sociales quedan fuera de las dimensiones de la reproduccion social. Estos aspectos
se relacionan con un sinntmero de capacidades como las redes sociales o el capital
social, el capital humano, las posibilidades de vivir en un ambiente que favorezca el
desarrollo sustentable, la certidumbre laboral, la socializacion, el acceso a la salud,
no so6lo en términos negativos, sino como un proceso de mejora permanente de la
calidad de vida, y con derechos civiles y politicos garantizados por igual para todos
los ciudadanos.

18Cabe mencionar que se trata de una concepcion relativa de la discapacidad que es anédloga a la utilizada en los estudios
de pobreza. De acuerdo a las concepciones relativas, los estandares de comparacion son determinados en contextos histéricos
y espaciales aplicables especificamente a una sociedad.
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Es decir, un individuo o un grupo social determinado puede quedar excluido del
mercado de intercambio (pobreza) pero también de las instituciones sociales, politicas
y culturales (discapacidad, género, etnias). Saavedra plantea que la exclusion social
podria ser entendida como un "debilitamiento o quiebre de los lazos (vinculos) que
unen al individuo con la sociedad, lazos que permitirian a los individuos pertenecer
a una sociedad o tener una identidad dentro de ésta, a partir de la cual se podria
establecer una diferenciacion marcada por el que los sujetos estén dentro o fuera.
Estos lazos podrian ser de tres tipos: a) los funcionales, que son aquellos que
permitirian la integracion de los individuos al funcionamiento del sistema; b) los
sociales, que incorporan a los individuos en grupos sociales; y c¢) los de tipo cultural,
que permiten a los individuos integrarse a las pautas de comportamiento de las
sociedades"19.

La exclusion es un concepto que permite abordar otra manera de comprender las
diferenciaciones sociales caracteristicas de nuestros tiempos. Cuando Luhmann
describe la exclusion en las sociedades estratificadas sostiene que "la inclusion
sigue también el principio de diferenciacion, ya que se formara parte de una sociedad
en la medida que se constituya parte de un estrato"20. En este contexto, también es
posible pertenecer sélo a un subsistema y no a varios. La individuacién?! es adquirida
y estructurada a través de la asignacion de estatus social. En la medida que en este
tipo de sociedades las estructuras se hacen mas complejas, los mecanismos de
reconocimiento se complican y la exclusién estara sefnalada por un cambio en los
subsistemas sociales. La exclusion queda determinada, entonces, por la ruptura
del principio de reciprocidad.

En las sociedades complejas, los procesos de inclusion y exclusion no estaran
referidos solamente a los individuos, sino también a los grupos sociales, por ejemplo,
las familias, barrios, los pobres, las personas con discapacidad. El problema
fundamental con este tipo de nuevas reproducciones sociales es que el binomio
inclusién/exclusioén social puede coexistir sin tocarse, sin resquebrajar el sistema
social dominante. Como dice Luhmann, el grave problema de las nuevas sociedades
es que no so6lo producen y reproducen, sino que toleran, conviven y perpetidan las
desigualdades. En esta perspectiva, "la individualizacidn seria una busqueda escogida,
en cambio la individuacion, una busqueda obligada", la primera libre, la segunda
asistida o impuesta22. En términos de nuestro objeto de estudio, cualquier proyecto
de politica publica y social deberia apuntar a propiciar los procesos de individualizacion
y a disminuir los de individuacion.

Dentro de los procesos de exclusion, signados por la individuacion, Luhmann diferencia
las exclusiones primaria y secundaria. Como su palabra lo indica, la exclusién primaria
se relaciona con la falta de acceso a los bienes y servicios primarios (capital econémico,

198aavedra, Andrea (2001), "Discapacidad: Exclusién / Inclusién.", Revista Mad. No. 5, septiembre 2001, Universidad de
Chile, Ediciones Mad.

20Luhmann, N (1998), Complejidad y modernidad. De la unidad a la diferencia, Madrid, Ed. Trotta.

21En términos del yo, diferente a la individualizaciéon, que tiene referencias de construccion social.

22Luhmann, op. cit.

Discapacidad y pobreza en Nuevo Leén 21




capital humano), mientras que la exclusion secundaria se relaciona con el acceso a
bienes y servicios que se logran a partir de relaciones sociales determinadas23. Es por
ello que cualquier programa o politica social destinado a superar esta condicion de
exclusion debe tener en cuenta la intersectorialidad (la exclusion primaria y secundaria
estan relacionadas, sus limites y esferas se desdibujan) y la integralidad (ambas conducen
a la falta de desarrollo y a la mala calidad de vida)

A la hora de vincular especificamente la discapacidad con la exclusion social y todo lo
que ello implica, podemos tener en cuenta las dos matrices que plantea Saavedra sobre
las configuraciones culturales en torno a esta problematica. Por un lado, la matriz de la
sobreproteccion y, por otro lado, la matriz del esfuerzo. La primera matriz se explica por
la falta de aceptacién de los discapacitados por parte de la sociedad. Frente a dicha
situacion, la familia tiende a segregar a la persona discapacitada para que el mundo
social no lo afecte negativamente. Alli se genera un tipo especifico de exclusidn social,
o de autoexclusion, lo cual produce, como resultado, la invisibilizacion de las personas
con discapacidad, la negacién de ellos mismos como sujetos sociales, la falta de identidad
social o, incluso, la negacion de sus propias necesidades; ello hace, por supuesto, mucho
mas complejas las intervenciones estatales y dificulta su eficacia.

Por su parte, la matriz cultural del esfuerzo se caracteriza por la autodefinicion de los
sujetos y la autoconcepcion de las personas con discapacidad como hacedores de sus
propias vidas, aceptandose primero y mostrandole al mundo después, sus capacidades
y sus demandas. Es facil observar que el paso de una matriz a otra implica un cambio
cultural estructural que ningun programa social o politica publica aislada podrian lograr.

Sostiene Saavedra que histéricamente las sociedades crean mecanismos para, por una
parte, excluir y relegar a las personas y poblaciones que presentan algun tipo de
discapacidad. Por otra parte, les ha otorgado un estatus ligado a lo exético y a lo raro,
lo que da como resultado espacios orientados al asistencialismo y a la caridad, desde
donde se construye la individuacién que las sitia momentaneamente como héroes o
como ejemplos de auto-superacion.

En este ambiente social de negacién y sobreproteccion, "las personas con discapacidad
deben ajustar sus necesidades, sus requerimientos a las necesidades del otro, a lo que
el otro esta dispuesto a conceder y hacer. Esto implicara a menudo una negacién de sus
propias necesidades, una auto-negacion"24. Otro punto a considerar es la dependencia
de los sujetos en cuanto a los problemas de acceso y la falta de autonomia para su
incorporacién a la esfera del trabajo, a la educacion, etcétera. No sélo existe una falta
de conciencia en la sociedad sobre la ausencia de normalidad sino que sus atributos
espaciales, fisicos y ambientales reproducen esa falta de reconocimiento del otro que
es simplemente diferente. Frente a ello, la falta de autonomia y la dependencia parecieran
aparecer como "normales" y como las unicas alternativas de vida para ese grupo social.

23En términos de Bourdieu, el capital social, el capital cultural y el capital simbdlico.

24Saavedra, op. cit.
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Por todas estas consideraciones, pareceria que sélo teniendo en cuenta aspectos
estructurales, complejos y profundos sobre las condiciones, modos y mundos de vida de
las personas con discapacidad y sus respectivas familias, es que podremos lograr un
diagnéstico primero, y una propuesta institucional después, en lo que concierne a la
superacion de la relacion discapacidad/pobreza.

Tener en cuenta los modelos de representaciones sociales, como las matrices culturales
y los procesos de exclusién es lo que nos puede permitir una mejor aproximacion a este
grupo social, més alla de su intensidad, prevalencia o condicionamientos sociodemogréficos.

De acuerdo con los planteamientos descritos hasta ahora, en la siguiente figura se
esquematiza el marco analitico de referencia en la que se sustent6 el disefio de los

cuestionarios de la Encuesta sobre Discapacidad y Pobreza en el Estado de Nuevo Ledn,
2005.

Figura 1. Esquema analitico de la ENDISP 2005
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Capitulo 2. Disefio metodolégico

Introduccién

En el capitulo anterior se sefialé que la discapacidad es un fenémeno complejo de abordar
pues en su estructuracién intervienen factores de tipo biolégico, psiquico, econémico y
social. Por otro lado, la discapacidad no puede considerarse como un atributo
exclusivamente individual de quien la padece, sino que también puede ser resultado de
las condiciones creadas por el entorno social y familiar de la PCD, amén de que su
atencién en una sociedad democrética incluyente involucra la participacién de otros
actores e instituciones sociales.

El caracter permanente de la discapacidad y la necesidad de incorporar en este diagnéstico
los factores asociados con la precariedad econémica hace doblemente complejo el
estudio de las condiciones objetivas y las representaciones sociales de las PCD en
situacién de pobreza en el Estado de Nuevo Ledn. Ello obligé a considerar elementos de
diversa Indole para concebir el estudio de diagnéstico y una aproximacién metodolégica
apropiada.

Ante el interés del CDS por desarrollar politicas afirmativas para este grupo-meta que
propicien, entre otros aspectos fundamentales, el transito de la individuacién a la
individualizacién de las PCD, se buscé aplicar un disefio metodolégico para el diagnéstico
que permitiera generar un mejor conocimiento de las condiciones de vida, las probleméticas
que enfrentan y las demandas de las personas con discapacidad en el estado, a fin de
formular politicas més acordes a la realidad que busca transformarse.

Dadas las limitaciones y carencias de informacién especifica respecto del tema de interés,
pero tomando en consideracion los elementos analfticos del marco conceptual anteriormente
expuesto, se considerd que el problema principal de la investigacion debia centrarse en
caracterizar la situacién de las PCD e identificar el grado de aplicabilidad de las teorias
que, ajuicio de las investigadoras, mejor ayudan a comprender el fenémeno en contextos
donde prevalecen importantes carencias econémicas. Por ello, se opté por disefiar un
estudio de tipo exploratorio y descriptivo; en ese momento no era factible aspirar a un
estudio de tipo explicativo.

En cuanto a su contenido, el estudio busca conocer, de una manera seria, profunday lo
mas completa posible, algunos de los aspectos fundamentales de la vida de la personas
con discapacidad. Ello incluye no sélo los aspectos sociodemogréaficos, fundamentales
en cualquier estudio de este tipo, sino también sus vivencias cotidianas, sus percepciones
y representaciones sociales, sus relaciones familiares, sociales e institucionales, y en
definitiva, su entorno fisico, familiar, social y econémico.

Ante el argumento reiterado de la falta de informacién con el nivel de detalle requerido
para la formulacién del diagnéstico, fue necesario generar informacién propia. Con la
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finalidad de lograr una visién fenomenolégica mas comprensiva, se disefi6 y aplicé una
combinacion de metodologfas cualitativas que se complementaron con una investigacion
basada en un estudio por encuesta (la ENDISP).

Mediante el estudio cualitativo se buscé disponer de una primera y detallada aproximacién
al fenémeno e identificar algunas hip6tesis que serfan posteriormente sometidas a
medicién mediante un proceso de generacion de informacion a partir de la encuesta. La
metodologia cualitativa constituyé una fuente de informacién esencial acerca de las
percepciones, opiniones y sobre todo, para identificar los elementos simbdlicos asociados
al fenémeno de la discapacidad.

Se privilegié una perspectiva de analisis comparada entre las condiciones de vida que
experimentan las personas en situacién de pobreza que no padecen discapacidad alguna
con quienes si la padecen. A continuacién se describen los criterios metodolégicos
aplicados para desarrollar el componente cualitativo del diagnéstico.

La aproximacién cualitativa

Para el desarrollo de esta parte del proyecto se utiliz6 una estrategia metodolégica de
naturaleza conversacional conocido como grupos de discusién. La dindmica grupal
funciona como una "fabrica de discursos o narrativas”. De este modo, se elaboran y se
ordenan formas narrativas sociales bajo una modalidad de interaccién socio-comunicacional
cuya materia prima son las experiencias, las percepciones, las representaciones sociales
y las producciones fantasmaticas e imaginarias de las personas que integran el grupo.
Los objetivos de los grupos de discusién fueron:

-Conocer el universo experiencial de personas que, ademas de estar sometidas a
situacién de pobreza, poseen como particularidad algun tipo de discapacidad.

-Explorar las necesidades y demandas especificas de distintos segmentos
generacionales y de género de PCD en situacién de pobreza.

-Aproximarse a los sentidos de pertenencia y de ciudadanfa que expresan las
personas discapacitadas en situacién de pobreza, para contribuir a la formulacién
de politicas publicas de atencién integral.

-Sondear las expectativas de las personas discapacitadas en situacion de pobreza
en relacién con las trayectorias biogréaficas, familiares y sociales para delinear
programas de atencién centrados en la co-responsabilidad entre los organismos
publicos, las instituciones privadas, la familia y el propio usuario.

Discapaddad y pobrexa en Nuevo Leén 25




Se realizaron diez grupos de discusién con distintos actores implicados en un proyecto
de esta naturaleza: personas con discapacidad de distintas edades, con sus familiares,
personal de cuidado y apoyo e instituciones de asistencia que tienen programas de
atencién para esta poblacién. También se realizaron algunos grupos conformados por
personas en situacién de pobreza pero sin discapacidad.

Los perfiles poblacionales de los grupos conformados se definieron de manera que
abarcasen la mayor diversidad de experiencias posibles, a fin de contar con un marco
mas amplio de la situacién y problemética general asociada con el fenémeno de la
discapacidad.

Se conformaron diez perfiles diferentes para los grupos de discusion, de acuerdo con la
siguiente clasificacién:

-Ninos y adolescentes de 7 a 15 anos con discapacidad motriz o visual, mujeres
y varones.

-Adolescentes y j6venes de 16 a 20 afos con discapacidad motriz o visual, mujeres
y varones.

-Familiares de ninos y adolescentes con discapacidad, hombres y mujeres.
-Adultos de 30 a 60 anos con discapacidad motriz o visual, hombres y mujeres.
-Personas mayores de 60 afios con discapacidad motriz o visual, hombres y mujeres.

-Personas encargadas del cuidado principal (cuidadores) de adultos con discapacidad
auditiva o mental, hombres y mujeres.

-Cuidadores de adultos con discapacidad motriz, lenguaje o visual, hombres y
mujeres.

-Adolescentes y jévenes sin discapacidad, pero en situacién de pobreza, hombres
y mujeres.

-Adultos pobres sin discapacidad, hombres y mujeres.

-Personal de organizaciones de la sociedad civil y de otras instituciones dedicadas
a la atencién de personas con discapacidad, hombres y mujeres.

Cada grupo estuvo conformado de ocho a doce personas; las sesiones se realizaron en
una sala que contaba con cdmara Gessell y tuvieron una duracién promedio de 90
minutos. A cada uno de los grupos se le aplic6é una "gufa de discusién tematica” que,
después de una introduccion, buscaba captar informacién acerca de aspectos de la vida
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cotidiana de los participantes y de su trayectoria de vida en cuanto a su socializacién,
familia de origen, ambito comunitario y sentido de pertenencia, entre otros aspectos.

Se abordaron también algunas dimensiones referidas a la concepcién de ciudadania y
a las instituciones y espacios de apoyo, asl como algunas de las expectativas de la
poblacién participante en las esferas individual, familiar, de su comunidad y en dmbitos
relacionados con su desarrollo personal en las dimensiones educativa, de salud y laboral.
La aplicacién de esta estrategia metodolégica permitié obtener un primer acercamiento
a las representaciones sociales acerca del mundo de la discapacidad por parte de la
poblacién que la experimenta, de las familiares encargados de su cuidado y de los agentes
institucionales que les brindan servicios de atencion.

En el anexo Al del presente documento se presentan algunos de los principales hallazgos
derivados de los grupos de discusion. Esos resultados constituyeron un insumo fundamental
para el desarrollo de las siguientes etapa del diagnéstico, particularmente para delimitar
el disefio y el contenido temético de los cuestionarios de la encuesta que se aplico
posteriormente. En particular, los hallazgos y resultados de los grupos de discusién
fueron utilizados para disefiar mecanismos de medicién de la encuesta que satisfacian
los criterios de validez internay, con ello esperar que dichas mediciones fueran generadas
sobre bases sistematicas y que, ante experimentos repetidos, pudieran dar lugar a
estimaciones, patrones y perfiles de la poblacién similares.

La aproximacién cuantitativa a través de ia ENDISP

Mediante esta segunda fase de generacién de informacién se buscé obtener estimaciones
precisas acerca de la magnitud del fenémeno de la discapacidad entre la poblacion en
situacién de pobreza y de las diferentes dimensiones que lo estructuran. Para ello, y ante
la imposibilidad econémica y de tiempo para realizar un censo de toda la poblacion de
Nuevo Ledn, la informacién se recolectdé por medio de una encuesta por muestreo, la
ENDISP.

Para asegurar que la informacion generada a partir de una muestra de la poblacién de
interés tuviera validez externa y permitiera, por ende, hacer inferencias generalizables
hacia la totalidad de la poblacién estudiada, fue necesario obtener la informacién a partir
de una muestra probabilistica.

Se establecieron dos poblaciones objetivo para la encuesta: 1) la poblacién en situacion
de pobreza que padece alguna discapacidad; y 2) por contraste, la poblacién en situacion
de pobreza pero que no padece discapacidad alguna. La muestra se disefié de manera
que permitiera generar estimaciones de cada una de ambas poblaciones de estudio para
el Estado de Nuevo Leén en su conjunto, por lo que se abarcé tanto el &mbito urbano
como el &mbito rural del estado. La poblacién en situacién de pobreza se delimit6 a partir
de la poblacién residente en los poligonos de pobreza urbanos o en las localidades
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rurales. En el anexo A2 se detalla el disefo de la muestra de la ENDISP y se sefiala la
confianza y la precision estadistica de cada muestra para efectos de interpretacion de
la validez de los resultados.

Como se habla mencionado, y de acuerdo con el prop6sito general del diagnéstico, el
objetivo de la Encuesta sobre Discapacidad y Pobreza consistié en generar informacién
sobre la poblacion de Nuevo Le6én con discapacidad fisica o mental, y que vive en
condiciones de pobreza. Se pretendia que la informacién de la encuesta proporcionara
elementos para ayudar a la formulacién de planes y programas tendientes a brindar
soluciones para mejorar sus condiciones de vida, la calidad de su interaccioén social y
una mejor integracion al resto de la sociedad.

Debido a lo anterior, se disefiaron instrumentos de recoleccién de la informacién
-cuestionarios semiestructurados- diferenciados para recolectar, por un lado, la informacién
relativa a las caracteristicas de los integrantes de los hogares y de sus viviendas y, por
otro, un instrumento en el que se recolecto la informacion referida tanto a las condiciones
objetivas como a las condiciones subjetivas de la discapacidad que se vive al interior de
los hogares. Estos cuestionarios fueron denominados "cuestionario de hogar" y "cuestionario
individual”, respectivamente?®.

Por otro lado, dado que el mecanismo especifico de recoleccién de informacién era
mediante entrevistas cara a cara, era previsible esperar que para algunos tipos de
discapacidad se dificultara este mecanismo. El caso mas palpable era el de las personas
mudas, en tanto el equipo de encuestadores desconocia el tipo de lenguaje de sefias
utilizado por esta poblacién. Una situacion similar sucedia con personas que, a consecuencia
de alguna limitacién de tipo neurolégica, tuvieran dificultad para comunicarse. Por tal
motivo, se optd por diferenciar primeramente dos tipos de cuestionarios; uno cuando la
propia persona con discapacidad podfa proporcionar la entrevista por ella misma2®, y
otro tipo de cuestionario cuando era necesario entrevistar a la persona que de manera
predominante estd al cuidado de la persona que padece la discapacidad?’.

También la edad de la persona con discapacidad podia propiciar o limitar la propiedad
de las preguntas. Por tal razén, y al igual que se hizo en los grupos de discusién cualitativos,
se elaboraron instrumentos (cuestionarios) diferenciados para: a) los nifios y jévenes
menores de 15 afios de edad, hombres o mujeres; b) un segundo tipo para las personas

25pebido al carécter exploratorio de la encuesta y al desconocimiento de las potenciales respuestas de la poblacién entrevistada
al momento del disefio, se consideré pertinente incorporar a los cuestionarios un ndmero relativamente amplio de preguntas
abiertas. Las respuestas a estas preguntas se captaron de manera textual en el cuestionario, por lo que fue necesario
codificarlas posteriormente. Se trata de una informacién relevante que permite conocer, en las propias voces de las PCD
algunas de sus principales necesidades, demandas y representaciones sociales sobre el fenémeno.

26En |0 sucesivo se denominara con la palabra "misma"” cuando la informacién haya sido proporcionada por la propia persona
con discapacidad.

27p adelante, se usarén los vocablos "cuidador o cuidadora” cuando la informacién haya sido proporcionada por la persona
que esté principalmente al cuidado de la persona que padece la discapacidad.
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entre 15 y 64 anos de edad, quienes constituyen el grupo etéreo que en la literatura
sociodemografica se encuentra en la etapa laboral de su curso de vida; y ¢) un tercer
tipo para las personas de 65 0 mas afios de edad, que son quienes teéricamente se
encuentran en la etapa del retiro.

Una combinacién de los criterios de la persona que proporcioné la entrevista {la misma
PCD o la persona cuidadora) con los tres grupos de edad recién sefalados habria dado
lugar a seis tipos de cuestionario diferentes. Sin embargo, en el caso de las personas
menores de 15 afios con alguna discapacidad, se consideré que el informante adecuado
para estas situaciones serfa siempre la persona que mayormente se encarga de darle
atencion. Por tal motivo, para cubrir el levantamiento de la informacion referida a las
personas con discapacidad se formularon cinco cuestionarios distintos.
Por su parte, para el caso de las personas en situacién de pobreza que no padecen
discapacidad, se disefié un solo cuestionario que fue aplicado a las personas entre 18
y 80 afios de edad. En el siguiente cuadro se presenta una sintesis de los seis tipos de
cuestionario individual que fueron aplicados en la encuesta.

Cuadro 3.1 Tipos de cuestionarios Individuales de la
Encuesia sobre Discapacidad y Pobreza, 2005

Tipo Informante Grupo de edad Nombre del cuestionario
Persona con discapacidad, en situacién de pobreza
1 Mismo 15 a 64 anos Individual, Mismo entrevistado, 15-64 afios
2 Mismo 65 y mas afios Individual, Mismo entrevistado, 65 y mas
3 Cuidador Menor de 15 afios Individual, Cuidador, Menores de 15
4 Cuidador 15 a 64 afos Individual, Cuidador, 15-64 afios
5 Cuidador 65 y més afios Individual, Cuidador, 65 y méas
Persona sin discapacidad, en situacion de pobreza
6 Persona sin 18 y més afios Individual, Mismo entrevistado, 18 a 80 afos
discapacidad de edad

Fuente: Elaboracién propia en base a la EECC 2006

Estructura y contenido temético de los cuestionarios

Cuestionario de hogar

El cuestionario de hogar, dirigido a recolectar la informacién relativa a todos los miembros
del hogar, contiene alrededor de 70 preguntas agrupadas en seis secciones:

1. Datos generales, en la que se captaba el sexo, el parentesco, las enfermedades
"importantes”, la condicién de tratamiento de esas enfermedades importantes y
el acceso a servicios de salud de los integrantes del hogar.

2. Lengua indigena y caracteristicas educativas, donde para las personas de cinco
anos o mas se recolectaba informacion acerca de si el miembro del hogar hablaba
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alguna lengua indigena, el alfabetismo, la asistencia pasada y actual a la escuela
asi como el nivel y el grado de escolaridad alcanzados.

3. Las caracteristica laborales se recopilaron para los miembros del hogar de ocho
anos o mas, para quienes se registraba su participacion en la fuerza laboral, su
condicion de actividad, el tipo de actividad, el tipo de jornada laboral y la posicién
en el trabajo.

4. Con los ingresos por trabajo o por otras fuentes de ingreso se buscaba conocer
el ingreso familiar de los hogares en la muestra.

5. Para las personas de 12 afios 0 més se indagé su religién y su estado civil.

6. Para la totalidad de miembros del hogar se indagaron sus limitaciones funcionales
especificas debidas a problemas de discapacidad, que pudieran dar lugar a problemas
de mudez (o alguna limitacién para hablar), sordera (o alguna limitacién para oir),
ceguera (o alguna limitaciones para ver), discapacidad mental, neurolégica o algun
tipo de retraso de esta naturaleza. Se indagé también acerca de las limitaciones
en las extremidades inferiores o superiores, ya sea por atrofia o por falta de alguno
de los miembros.

Para estos contenidos funcionales se indagé el tipo de limitacién, la causa que
origind la limitacién, el tiempo que tenia de padecerla la personay la temporalidad
pronosticada para la limitacién funcional en caso de no ser permanente. También
se investigé si la limitacion funcional requerfa del auxilio de un cuidador o si la
persona que padecia la discapacidad podia bastarse por si misma. Estas preguntas
permitian orientar la seleccién del tipo de cuestionario individual que debia aplicarse
al concluir el llenado del cuestionario de hogar.

7. La udltima seccién del cuestionario estaba dirigida a captar las caracteristicas
de la vivienda y los bienes en el hogar.

Cuestionarios individuales

En los cuestionarios tipos uno a cinco -aplicables a PCD- se incluyé una primera seccion
que aborda las condiciones generales de la discapacidad. Se incluyeron preguntas
dirigidas a captar el estado de funcionalidad de la persona con discapacidad en relacién
con sus actividades de la vida diaria (AVD), la situacién de rendimiento fisico que
experimentan, y la afectacién de las caracteristicas fisicas y cognitivas que presentan.
También se incorporaron varias preguntas relativas a diferentes tipos de servicios
requeridos para su atencién y al uso habitual de medicamentos, su costo y sus mecanismos
de obtencién.

Para los distintos tipos de discapacidad se indagé el uso de mecanismos externos para
auxiliarse en la limitacién como el caso del Sistema Braille, los audifono, implantes o las
sillas de ruedas, entre otros. Se cuestionaba qué tanto estos elementos externos resolvian
la limitacién y el diagnéstico médico especifico que tenia la PCD. Se investigé el
padecimiento de epilepsia y sus rasgos, asi como el requerimiento de medicamentos
para enfrentarla.
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Se pregunt6 acerca de la necesidad de acudir a terapia o a servicios de rehabilitacion,
en qué consistian éstos y si era necesario realizarlas en lugares especializados; en qué
medida se podian satisfacer los requisitos y exigencias de las terapias y si se eran
realizadas dentro o fuera del hogar; en su caso, se indagaba la razén principal por la que
no se llevaban a cabo.

La segunda seccidn del cuestionario estaba dirigida a captar el componente subjetivo
de la discapacidad, en tanto factor relevante de la calidad de vida de las personas que
la padecen. Para cubrir este componente subjetivo se indagé acerca de las representaciones
sociales y los paradigmas culturales asociados con el fenémeno de la discapacidad, dado
el entorno econémico familiar y social de la PCD.

Asimismo, se investigé la percepcion de la discapacidad a la luz de distintos &mbitos:
el gubernamental, el educativo, el sanitario y el laboral. Se incorporaron algunas preguntas
para captar el "estado de animo" de las poblaciones estudiadas y las condiciones
relacionadas con los &mbitos familiar y social.

La dltima seccién de los cuestionarios individuales para PCD estuvo dirigida a registrar
el modelo que priva entre la sociedad neolonesa en relacién con los lazos que facilitan
o dificultan la incorporacién plena de las personas que padecen discapacidad a la vida
de su comunidad. Cuando la entrevista habla sido proporcionada por una cuidadora, era
necesario llenar una seccion adicional enfocada a registrar las caracteristicas personales
de quien juega principalmente este papel en el hogar. Finalmente, se aplicaron una serie
de preguntas que captaran la intensidad y el tipo de participacién de las PCD en distintas
instituciones sociales.

En la medida en que para las personas en situacién de pobreza se buscaba hacer un
analisis comparativo entre quienes padecen y quienes no padecen discapacidad, en el
cuestionario tipo 6 se omiti6, por razones obvias, la seccién de condiciones objetivas de
la discapacidad. Si bien las secciones que conforman el instrumento son las mismas
que para los cuestionarios para PCD, los instrumentos fueron disefados para lograr
hacer comparaciones en torno a las condiciones propias de cada grupo social, por lo que
se buscé identificar las similaridades y las diferencias de ambas poblaciones con respecto
a las dimensiones y variables de interés.

A manera de ejemplo, se buscé analizar si la concepcioén de bienestar es parecida o
diferente entre las dos poblaciones. O bien, se buscé explorar si los modelos relativos
a los lazos que posibilitan o imposibilitan la integracion de las PCD eran vistos de manera
andloga o diferenciada entre las dos poblaciones.

En total, las condiciones objetivas de la discapacidad fueron captadas por 51 preguntas
y las condiciones subjetivas mediante 122 preguntas, en tanto que la seccién del cuidador
esta conformada por un total de 12 preguntas. La version definitiva de los distintos
cuestionarios que fueron aplicados puede consultarse en el anexo A3 del presente
documento.

Discapaddad y pobreza en Nuevo Leén 31




Tanto el cuestionario de hogar como los cuestionarios individuales contaban al inicio con
dreas para registrar informacién que permitia realizar el control de trabajo de campo y
disponer de la informacién que permitié procesar la informacién diferenciada por
condiciones geogréficas y segun el contexto urbano-rural de la muestra.

Proceso de seleccion de los hogares y las personas

En el anexo A2 se describe con detalle el disefio de la muestra y el procedimiento seguido
para elegir a la poblacion de estudio; sin embargo, cabe sefalar aqufl que, una vez
seleccionada probabillsticamente una vivienda para ser visitada, la aplicacién del
cuestionario de hogar estaba antecedido de una bateria de preguntas que permitia
registrar la totalidad de personas residentes en la vivienda e indagar si, debido a los
arreglos residenciales asociados con los gastos para la comida, habia mas de un hogar
en la vivienda visitada.

Ya fuera que se tratara de hogares unicos o miiltiples, si en alguno o mas de ellos vivia
al menos una persona con discapacidad, la informacién que se recolectaba era precisamente
la del hogar u hogares al cual pertenecian la(s) PCD. Si habia hogares miuiltiples pero no
habfa personas con discapacidad, se elegfa un hogar al azar, donde se aplicaba un
cuestionario tipo 6.

Trabajo de campo

Para efectuar el levantamiento del trabajo de campo se contraté a una empresa de
reconocido prestigio, Consulta-Mitofsky, la cual fue seleccionada a partir de la mejor
cotizacién econémica para desarrollar el trabajo.

A pesar de la experiencia del equipo de entrevistadores, se realizé una capacitacién por
espacio de 10 horas, tanto para encuestadores como para supervisores y para el
coordinador de campo, con la finalidad de exponer las principales consideraciones teéricas
y metodolégicas que orientaron los objetivos y el disefio de la ENDISP, asf como los
criterios establecidos para el adecuado manejo de los cuestionarios, su flujo correspondiente
y los criterios operativos que debfan aplicarse en los lugares de entrevista para seleccionar
a la poblacién de estudio.

El trabajo de campo se realizé durante los meses de septiembre a octubre de 2005. Aun
cuando la empresa encargada de efectuar el trabajo de campo incorporé un equipo de
supervision, los investigadores responsables de la encuesta llevaron a cabo una revision
in situ de la informacién recolectada, especialmente los primeros dias del levantamiento
de las entrevistas, con objeto de detectar y subsanar las deficiencias y omisiones que
se pudieran presentar.
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Codificacién, captura, depuracién y procesamiento

Posteriormente, se realiz6 la critica codificacién de los cuestionarios para después
efectuar el registro en medio magnético de la informacién mediante un programa de
captura inteligente desarrollado mediante el software conocido como CSPRO, versién
2.6. A partir de ello, la base se export6 al paquete estadistico SPSS (Statistical Package
for the Social Sciences) versién 12.

Con esta herramienta se procedié a realizar la validacién y depuracién de los archivos
electrénicos a fin de detectar y corregir los posibles errores de codificacién y de captura
y que la informacion registrada en la base de datos final de la encuesta reflejara fielmente
el contenido de los cuestionarios recolectado en campo.

Finalmente, se procedié a calcular los ponderadores, segtn los planteamientos sefialados
en el anexo A2, e incorporarlos a la base de datos, lo cual permitié estar en posibilidad
de procesar y analizar la informacion, cuyos resultados se reportan en los tres capitulos
siguientes.

Discapacddad y pobreza en Nuevo Leén 33




Capitulo 3. Las condiciones objetivas de la discapacidad

La discapacidad en Nuevo Leén y en México

Seglin el XIl Censo de Poblacién y Vivienda, 2000, el nivel de discapacidad registrado
para Nuevo Le6n fue muy similar al del pals en su conjunto: aproximadamente, dos de
cada cien personas padeclan algun tipo de discapacidad. Segtin la ENDISP, cuando las
cifras se refieren a poblacién en situacion de pobreza, el porcentaje de personas con
discapacidad en el estado varfa entre nueve y doce por ciento, lo que corrobora el
planteamiento sefialado acerca de que la discapacidad es més intensa cuando la poblacién
tiene condiciones de vida méas desventajosas?®.

Tanto en el censo del afio 2000 como en la ENDISP se observa que en la poblacién total
de la entidad y la poblacién en situacion de pobreza del estado hay una proporcion
relativamente mayor de mujeres que de hombres. A su vez, no se observaron diferencias
notorias entre el nivel nacional y el del estado de Nuevo Le6n en la estructura por sexo
de las personas que padecen discapacidad. Sin embargo, en la encuesta objeto de este
informe si se observé que hay un poco més de varones que de mujeres entre la poblacién
con discapacidad. Por su parte, la ENDISP reflejé que la diferencia por sexo se acentta
cuando se trata de personas con discapacidad que pueden valerse por sf mismas que
cuando requieren de alguien que les cuide (gréfica 3.1), lo que significa que las mujeres
que padecen discapacidad requieren més del auxilio de una persona que las asista. Esto
puede deberse a la mayor esperanza de vida que tienen las mujeres y, por ende, que al
conjuntarse las condiciones de discapacidad con una mayor longevidad, se genera una
limitacién de su funcionalidad biol6gica al grado de acentuarles la necesidad de contar
con una persona que les ayude.

Gréfica 3.1
70 - Composidén por sexo de las distintas poblaclones de estudlo
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Fuente: Elaboracién propia con base en la ENDISP m Hombres OMujeres

2800mo se sefiala en el anexo A2, la muestra fue disefiada para estimar proporciones, por lo que resulta impreciso generar
estimaciones de totales a partir de la muestra levantada. Se estimé que podrfan ser alrededor de 33 mil personas con
discapacidad en Nuevo Leén, pero es importante subrayar que esta cifra adolece de un cierto margen de imprecisién. Para
obtener estimaciones con precisién suficiente de cifras totales se hubiera necesitado seleccionar una muestra notoriamente
mayor a la levantada en este proyecto.
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Se observan diferencias notorias entre la estructura por edad de la poblacién total y la
poblacién con discapacidad. Mientras que para la poblacién total la proporcién de personas
de la tercera edad es bastante reducida (5%), este grupo representa una proporcién
notoriamente més alta cuando se trata de PCD. Segun el censo, en el grupo de la tercera
edad hay alrededor de siete personas con discapacidad por cada persona sin discapacidad;
segun la ENDISP, esta razén es de seis PCD por cada persona de la tercera edad sin
discapacidad, en virtud de que al momento de la encuesta tres de cada diez personas
con discapacidad correspondian a este grupo de edad (gréfica 3.2).

Comparadén de las estruciuras de la poblacién total y la pobladén
discapacitada, segin grandes grupos de edad. 2000
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Varias de las personas padecen discapacidades muiltiples. Casi la mitad de las personas
con discapacidad (46%) padece al menos dos discapacidades, pero esta multiplicidad
de discapacidades estd mucho méas manifiesta en las PCD que no pudieron responder
a la entrevista por ellos mismos (gréfica 3.3). Este resultado obliga a imaginar lineas de
atencién mas complejas para hacer frente a la realidad que vive este grupo poblacional,
e incluso pensar en la posibilidad de disefar lineas de politica hacia las personas que
juegan el papel de cuidador para apoyar de manera mas sostenida el que haya quien
cuide a esta poblacion particularmente vulnerable por la condicién de mdultiples
discapacidades y debido a que viven en situacién de pobreza.

Gréfica 3.3 Distribucdén porcentual de la pobladén con discapaddad,
segiin nimero de discapacidades y condicién de cuidado
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Fuente: Elaboracion propia con base en la ENDISP
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De acuerdo con el XIl Censo de Poblacién y Vivienda, al tomar en cuenta las causas que
dan origen a la discapacidad, éstas se presentan principalmente como consecuencia de
enfermedades y también, aunque en menor medida y magnitudes similares (casi una de
cada cinco), debido a relacionadas con la edad avanzada o a problemas surgidos desde
el momento del nacimiento. El censo refiere que a nivel nacional la mayoria de las
discapacidades se deben principalmente a enfermedades (32%), causa mas marcada
entre las PCD del estado de Nuevo que del pals en su conjunto. Este patrén es similar
al que presentan los estados de Sinaloa y Sonora.

Sin embargo, la ENDISP arroj6 resultados diferentes, pues casi una de cada dos de las
discapacidades que se padecen se deben a enfermedades y cerca de una de cada tres
se reporta que es de nacimiento (grafica 3.4). Estas diferencias pueden deberse a la
distinta de forma de preguntar en unay otra fuente de informacién, pues en el Censo se
distingue poco la existencia de discapacidades muiltiples. Si un entrevistado padece
varias discapacidades las cuales tienen un origen diferente, con las preguntas del Censo
no se puede saber explicitamente para cuél de las discapacidades se report6 el origen
de la misma. En este sentido, la ENDISP contiene informacién mas detallada y permite
profundizar en el estudio del fenémeno, motivo por el cual en este informe la exploracién
de la situacién de la discapacidad en el estado se basé mas la Encuesta que en el Censo.

Gréfica 3.4 Porcentaje de PCD segiin causa de la discapacidad.
Nuevo Leén y Nacional, 2000. ENDISP, 2005
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Fuente: XIl Censo de Poblacién y Vivienda, 2000. Inegi y elaboracién propia con base en la ENDISP

A la luz de lo anterior, es importante analizar la etiologfia de las discapacidades, pues
posiblemente convenga establecer alguna politica de salud de car4cter preventivo para
evitar que haya mas discapacidades de las que cabria esperar debido al curso de la
transicién demogréfica y epidemiolégica. Como aproximacion a este punto, en la encuesta
se indagé qué tipo de enfermedades padece la poblacién, segln su declaracién esponténea.
Esto se registré para cada uno de los miembros del hogar, por lo que los resultados dan
un cierto panorama de la problematica de salud que enfrenta la poblacién en situacién
de pobreza?®. Se observé que entre las personas con discapacidad hay una mayor

29gjp embargo, debe tenerse en cuenta que las preguntas sobre salud que se captaron en la ENDISP son limitadas. Una fuente
de informacién més apropiada para captar esta informacién es la Encuesta Nacional de Salud.
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tendencia a padecer enfermedades. Si bien éste era un resultado esperado, no deja de
llamar la atencién que poco mas de la mitad de quienes padecen alguna discapacidad
no declara espontdaneamente tener alglin padecimiento; en sentido positivo, podria
interpretarse que no viven en un estado hipocondriaco, mientras que en un sentido
negativo podrfa verse como una manifestacién del ocultamiento que, en teoria, acompana
al problema de la discapacidad. Por su parte, tres de cada trece personas en situacién
de pobreza sin discapacidad manifiesta tener algln padecimiento (grafica 3.5).

Gréfica 3.5 Porcentaje de pobladén que dedaré no padecer
enfermedades, segiin tipo de pobladén de estudio
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Fuente: Elaboracién propia con base en la ENDISP

Uno de los padecimientos mas declarado en ambas poblaciones de estudio es la diabetes,
de manera doblemente mas aguda entre las personas con discapacidad; pero resulta
alarmante que casi una de cada diez personas en situacion de pobreza que al momento
de la entrevista no padecian discapacidad, ya experimenten esta enfermedad potencialmente
discapacitante. Una situacién también preocupante es la similitud que se observa en
relacién con las enfermedades del corazén y del sistema circulatorio, pues son
padecimientos que pueden resultar en embolias 0 manifestaciones anélogas que pueden
dejar secuelas permanentes en el ser humano. Por el contrario, las enfermedades de
orden mental o neurolégico y del &mbito motriz son padecimientos propios de las personas
con discapacidad, mientras que entre la poblacién en situacién de pobreza corresponden
a padecimientos un poco mas controlables o de menor impacto como puede ser el caso
de la epilepsia (gréafica 3.6)%°.

Gréfica 3.6 Porcentaje de poblacién con algiin padecimiento,
segiin tipo de enfermedad y pobladén de estudio
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Fuente: Elaboracién propia con base en la ENDISP

30cabe sefialar que en la encuesta se tuvieron seis casos de personas que se auto-declararon como persona con discapacidad
por padecer epilepsia, aun cuando no tuvieran algun otro tipo de padecimiento.
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Si bien la mayoria de las y los entrevistados manifestaron espontdneamente atenderse
de todos sus padecimientos, [lama la atencién que esto sea més prevalente entre la
poblacién en situacién de pobreza sin discapacidad (82%) que entre las personas que
ya padecen la discapacidad (72%). Sin embargo, también cabe destacar que un porcentaje
significativo de entrevistados declararon que sus padecimientos no eran atendidos (gréfica
3.7).

Gréfica 3.7 Distribucién porcentual del estado de atendén de
los padedmlentos, segiin tipo de pobladén de estudlo

Pobreza || 82% 1 11%

Discap '

0% 20% 40% 60% 80% 100%
" 8f, todos O S, algunos ® No

Fuente: Elaboracién propia con base en la ENDISP

Es bien sabido que Nuevo Le6n es una de las entidades con mejores condiciones de vida
del pafs. Un ejemplo de ello se observa en el Censo, segln el cual casi siete de cada
diez PCD tienen derechohabiencia a servicios de salud, cifra notoriamente por encima
del nivel nacional y ni qué decir de las entidades ubicadas en el sureste del pais (gréfica
3.8). Sin embargo, la ENDISP reflej6 que entre la poblacién en situacién de pobreza, ya
sea que padezcan o no discapacidad, este indicador esta un poco por debajo del 50 por
ciento lo que refleja que para los grupos poblacionales en condiciones econémicas
desventajosas, el rengl6n de la salud también estéd desventajosamente cubierto (gréfica
3.9).

Gréfica 3.8 Porcentaje de poblacién derechohablente, para
algunas entidades federativas y el pais en conjunto
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Gréfica 3.9 Distribucién propordonal del lugar de atencién médicn,
segiin tipo de pobladén de estudio
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Fuente: Elaboracién propia con base en la ENDISP

El panorama descrito es una clara llamada de atencidn a la necesidad que se tiene en
el estado de Nuevo Ledn de aplicar tanto medidas correctivas como preventivas a este
tipo de situaciones, para tratar de incidir en la disminucién de probleméticas de salud
que en un futuro podria enfrentar la sociedad neolonesa en situacién de pobreza.

Los tipos de discapacidad estudiados en la ENDISP

De acuerdo con el Censo, tanto a nivel nacional como para el propio estado de Nuevo
Ledn, la discapacidad mas extendida es la de tipo motriz y la menos prevalente es la del
lenguaje (grafica 3.10). Segln esta fuente de informacion, la discapacidad motriz ocurre
a razén de casi cuatro, tres y dos veces las discapacidades auditivas, mentales o
neurolégicas y visuales, respectivamente®..

Gréfica 3.10 Distribucién porcentual de personas con discapacidad,
segiin fipo de discapaddad y amblto geogréfico
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Fuente: Xl Censo de Poblacién y Vivienda, 2000. INEGI

314 3 suma de los porcentajes que se reportan en el Censo es superior a 100 por ciento, lo que puede deberse a la presencia
de discapacidades mililtiples. Dada la presencia de discapacidades mudiltiples detectadas mediante la ENDISP, la estructura
de los tipos de discapacidad se formularé, por un lado, tomando como base la cantidad de discapacidades y no la de personas
con discapacidad. Esto permite visualizar el panorama completo de necesidades de atencién que eventualmente podrfan
tomarse en cuenta para programar la atencién de quienes las padecen. Sin embargo, cuando se requiera comparar resultados
se haré un cambio de escala para no generar distorsiones en los pesos de proporcionalidad de los distintos tipos de discapacidad.
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La Encuesta por su parte refleja una estructura de tipos de discapacidad distinta al
Censo. Esto puede deberse a cambios en el fenémeno entre el momento de levantamiento
de unay otra fuente de informacién. También es probable que las diferencias se deban
a la distinta forma de hacer la indagatoria en campo. Se sabe que con las preguntas que
se acostumbran usar en distintos censos del mundo no es posible captar todos los
elementos que permiten clasificar apropiadamente una discapacidadaz. En particular,
ademads de la forma general en que se pregunta en el Censo, en la ENDISP se incorporaron
preguntas adicionales que permitieron profundizar de manera mas puntual acerca de las
condiciones objetivas de la discapacidad.

En virtud de que no hay estudios previos a este respecto, no puede conocerse la dindmica
de cambio de la incidencia y la prevalencia de las discapacidades en Nuevo Ledn. A la
luz del resultado anteriormente descrito acerca de las notorias diferencias detectadas
en cuanto a discapacidades miuiltiples, es posible que la hipétesis més plausible sea la
relacionada con la manera en que se midié el fenémeno. Dada la mayor cantidad de
preguntas y precision con que se abordd el tema en la encuesta, se considera que el
resultado de esta fuente de informacién da por resultado un mejor retrato del estado
actual de la discapacidad en Nuevo Leén.

Gréfica 3.11 Porcentaje de discapacidades, segiin tipo de discapacidad
Y fuente de informacién
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La ENDISP también detecta que la discapacidad més extendida es la motriz; sin embargo,
se observa mayor intensidad de PCD con enfermedades mentales y del lenguaje que las
reportadas por el Censo (gréfica 3.12). Este elemento sera de utilidad para programar
las acciones de atencidén que toman como eje el tipo de discapacidad.

32yna enfermedad, a pesar de ser limitante, puede no necesariamente dar lugar a una limitacién de carécter permanente.
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Gréfica 3.12 Porcentaje de discupacidades, segiin fipo de discapadidad
Y fuente de Informacién
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Para los distintos tipos de discapacidad se observaron algunas caracteristicas diferentes
entre si, las cuales son presentadas en el cuadro 3.1. De acuerdo con la estrategia de
levantamiento, a quienes padecen una discapacidad mental o neurolégica o para
comunicarse, la entrevista se aplicé a quien se auto-considera ser la persona cuidadora.
Por tal motivo, no es posible hacer un anélisis relacionado con la condicién de cuidado
para este tipo de discapacidades. Sin embargo, es posible observar que més de la mitad
de quienes padecen alguna discapacidad de tipo motriz o visual pudieron dar la entrevista
por si mismos, mientras que en tres de cada cuatro personas que tienen limitacién para
escuchar hubo necesidad de contactar a la persona que cuida a la PCD.

Més allé de la caracteristica general de que existe una mayor proporcién de hombres
que de mujeres con alguna discapacidad, no se observan diferencias notorias por sexo
entre los diferentes tipos de discapacidad, excepto para el caso de la limitacién para ver
y escuchar, la cual presenta una concentracion ligeramente mayor de mujeres, lo que
posiblemente se explica por la conocida mayor longevidad de las mujeres y que les
permite que lleguen en mayor proporcién al grupo de la tercera edad.

Quienes padecen discapacidad motriz o de tipo mental o neurolégica se concentran mas
en la zona urbana del area metropolitana de Monterrey (AMM), mientras que en la zona
rural del norte del estado se duplica la proporcién de quienes tienen limitaciones auditivas.

Las discapacidades de tipo mental o neurolégica o de limitacion para comunicarse son
claramente mas visibles entre los menores de 15 aros, mientras que las de tipo motriz
0 para escuchar se concentran mayormente entre las personas de la tercera edad. Este
grupo se distingue particularmente por la muy alta concentracién de personas con
limitacién para ver. Esto corrobora, como es bien sabido, que algunas discapacidades
estan altamente asociadas con el avance del ciclo de la vida de las personas.
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Cuadro 3.1 Distribudén porcentual de algunas caracterisicas sodales de las personas con
discapacidad en stfuadén de pobreza, segiin fipo de discapaddad. Nuevo Leén, 2005

Umitacion ~ Lmitacién  Limitaclén | yyyecign  Limitacion

Caracteristicas . mental o para para Total
ra ver
motriz neurolégica comunicarse pa escuchar
Estatal 1 64 35 30 22 15

Situacién de Mismo 57 56 28 44
entrevista Cuidador 43 100 100 44 72 56

Regi6n geogréafica Norte 9 4 6 21 21 9
AMM 78 78 74 60 57 73

Sur 13 18 20 19 22 18

Tipo de localidad Urbana 80 81 76 63 58 75
Rural 20 19 24 37 42 25

Sexo poblacién de Hombre 56 55 57 52 52 56
estudio Mujer 44 45 43 48 48 44
Grupo de edad Menor 15 14 30 30 8 9 16
poblacién de estudio 15-64 50 59 58 32 44 54
65 mas 36 12 13 60 46 30

Nivel de escolaridad Sin escol 32 57 64 39 38 37
Prim incomp 33 26 20 36 37 32

Prim Comp 17 10 12 14 15 16

Sec incom 4 2 0 2 2 3

Sec comp 8 2 1 3 4 7

Media sup més 6 3 2 7 5 6

Condicién de Econ. Inactiva 84 97 91 92 77 85
ocupacién Econ Activa 16 3 9 8 23 15
Ndmero de Una 55 21 3 31 18 54
discapacidades Mas de una 45 79 97 69 82 46
Derechohabiencia No 50 61 62 52 58 54
IMSS Sf 50 39 38 48 42 46
Origen de discapac  No 77 38 35 85 62 67
Nacimiento SI 23 62 65 15 38 33
Enfermedad No 43 62 62 29 48 50
Sf 57 38 38 71 52 50

Accidente No 73 93 93 80 84 80
Sf 27 7 7 20 16 20
Total 100 100 100 100 100 100

Fuente: Elaboracién propia con base en la ENDISP
1suma més de cien porque la base son discapacidades y no personas con discapacidad

Quienes padecen discapacidad mental o neuroldgica y para comunicarse tienen los
menores niveles de escolaridad, seguidos en menor medida por quienes experimentan
alguna limitacién para ver o escuchar. Cabe sefialar que la escolaridad de las PCD en
situacién de pobreza es un poco més desventajosa que la escolaridad de las PCD del
estado (gréfica 3.14); incluso llega a ser similar o mas desventajosa que la escolaridad
de las PCD en el pafs, lo cual es de llamar la atencién dada que Nuevo Leén es una
entidad que, en general, presenta mejores condiciones de vida.
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Grdfica 3.14 Distribucion porcentual de la escolaridad de las PCD
de 15 aiios y mds, segiin algunos @mbitos geogrdficos
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Fuente: Xl Censo de Poblacion y Vivienda, 2000. Inegi y elaboracion propia con base en la ENDISP

En este sentido, la escolaridad de las PCD en situacion de pobreza en Nuevo Ledn puede
ser una prioridad de atencion, pues, de lo contrario, se podrian ampliar las brechas
sociales para los grupos sociales de la entidad. Cuando se compara la escolaridad de
la poblacién en situacion de pobreza se observa que quienes ademas de la pobreza
padecen discapacidad, tienen una escolaridad notoriamente mas baja que quienes no
padecen discapacidad: casi una de cada cinco personas en situaciéon de pobreza que no
padecen discapacidad han alcanzado un nivel de escolaridad superior a la educacion
basica, mientras que apenas una de cada veinte que tienen discapacidad lo han logrado
(grafica 3.15). Esta es una manifestacion mas de la forma en que se agudizan las
condiciones sociales desventajosas ante la sinergia de condiciones de vulnerabilidad.

Grdafica 3.15 Distribucién porcentual del nivel de escolaridad,
segtin tipo de poblacién de estudio
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Indudablemente, las PCD son un grupo caracterizado por participar con menor intensidad
que la poblacion en general en la fuerza laboral, situacién que se agudiza de manera muy
marcada entre quienes padecen alguna limitacién mental o neurolégica, para comunicarse
y para ver. Por el contrario, una de cada cuatro personas que tienen limitacion para
escuchar si participan en el mercado laboral. También en el renglén de participacién
economica, las PCD de 12 afos y mas en situacion de pobreza tienen menor participacion
en el mercado laboral que las PCD de la entidad (grafica 3.16), situacion que puede
reforzar mas posiciones de individuacién que individualistas, para hacer frente a la vida
por esfuerzo propio.
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Cabe senalar que una de cada dos personas sin discapacidad en situacion de pobreza
declaran participar en el mercado laboral, lo que una vez mas refiere la desventaja
adicional que experimentan quienes ademas de la pobreza padecen alguna discapacidad.

Grafica 3.16 Tasa de participacion econémica de las PCD de 12 afios
y mds, segiin algunos ambitos geogrdficos
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Fuente: XII Censo de Poblacién y Vivienda, 2000. Inegi y elaboracion propia con base en la Endisp

Las personas con limitacion motriz padecen en su mayoria una sola discapacidad, mientras
que en los demas grupos se experimentan limitaciones mudiltiples. Es practicamente nula
la cantidad de PCD que sélo padecen limitaciéon para comunicarse, en consecuencia
presentan casi siempre algun otro tipo de discapacidad. Casi una de cada cinco personas
que padecen limitacion mental o neurolégica o para escuchar padecen al menos dos
tipos de discapacidad distintas.

Lo anterior resulta preocupante cuando se observa que dos de cada tres personas que
padecen limitacién mental o neurolégica o para comunicarse no tienen cubierta la
derechohabiencia al IMSS, institucion que claramente alcanza la mayor cobertura de
seguridad social en el estado.

Se sabe que las discapacidades se caracterizan por tener distintos tipos de origen. La
encuesta refleja que mientras que la discapacidad mental o neurolégica y para comunicarse
son padecimientos existentes desde el nacimiento, la limitacién para ver y la motriz son
discapacidades producto de alguna enfermedad; la motriz también resalta por ser en un
porcentaje significativo consecuencia de algun accidente.

Un aspecto importante de analizar para el grupo de PCD es la condicién de dependencia,
pues permitiria imaginar lineas de accion mas acordes a sus necesidades y a las
posibilidades de reforzar, en la medida de lo posible, ambientes que propicien e incentiven
el esfuerzo propio. Dentro de los grandes grupos de edad, hay un porcentaje significativo
de personas que son declarados totalmente dependientes, como en el caso de los
menores de 15 anos; al menos uno de cada tres fue reportado como totalmente
dependiente. Si bien dentro del grupo de personas de 65 o0 mas afios de edad, 45 por
ciento resulto clasificado en condicion de dependencia extrema, también resalta que casi
la tercera parte de ellos esta en condicion de independencia total o casi total en el propio
entorno de su vivienda. Esto no sucede asi cuando se trata de salir a la calle, pues
entonces se revierte esta condicion, al grado de que la mayoria de personas de este
grupo de edad refieren que necesitan salir acompanados a la calle debido a su condicion.
Cabe resaltar que la condicion de dependencia fue reportada como mas intensa cuando
la entrevista fue proporcionada por un cuidador (cuadro 3.2). Esto puede deberse al tipo
de discapacidad que padece la persona a quien atienden, que lo hace intrinsecamente
mas dependiente, o bien a una situacion asociada a la forma en que se vive el papel de
cuidador.
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Cuadro 3.2 Distribucién porcentual del grado de independencia declarado
de las PCD segiin condicién de cuidado y grandes grupos de edad.

Nuevo Leén, 2005
Condicion de cuidado rado
de independencia deglagrado Grandes grupos de edad Total
Mismo Menor 15 15-64 65 mas
Siempre 48% 40% 45%
Casi siempre 36% 38% 37%
Casi nunca 10% 14% 12%
Nunca 6% 8% %
100% 100% 100%
Cuidador
Siempre 23% 27% 12% 22%
Casi siempre 27% 31% 21% 27%
Casi nunca 12% 16% 22% 16%
Nunca 32% 27% 45% 33%
100% 100% 100% 100%

Fuente: Elaboracién propia con base en la ENDISP
Sumando "depende" y "NR" = 100%

Lo anterior parece corroborar la hipétesis derivada de la aproximacion cualitativa mediante
la cual se plante6 que la discapacidad podia concebirse como un binomio que contempla
procesos complejos, que dan lugar a lo que podria denominarse bi-discapacidad, manifiesta
particularmente en las madres de l0s menores, quienes experimentan procesos de
desdibujamiento de su condicién de personas, debido a un sobre-dimensionamiento de
su papel de "madre de ...".

Caracteristicas de los distintos tipos de discapacidad

Limitaciones motrices

Como se mencion6 anteriormente, las limitaciones de tipo motriz son las que tienen
mayor presencia entre la poblacion con discapacidad en el estado de Nuevo Leodn. Casi
dos de cada tres de los padecimientos de discapacidad corresponde a cuestiones
motrices, y se asocian con diferentes caracteristicas (cuadro 3.3). Las opciones para
auxiliarse en esta limitacion son mas variadas que en otro tipo de discapacidades y, en
general, para todas las opciones se expresa una valoracion positiva de su utilidad como
medio de solucidn o auxilio en el problema de desplazamiento. La opcion mas utilizada
es la silla de ruedas (44%) y se aprecia que soluciona bastante o totalmente (81%) el
problema de desplazamiento, aunque esta apreciacion proviene fundamentalmente de
las propias personas con discapacidad que dieron la entrevista y no asi de sus cuidadores.
La andadera, al igual que las muletas, se utilizan en menor medida (18% y 11%), mientras
que al bastony a la prétesis se les da un uso bastante limitado (8% y 6%, respectivamente).

Las personas que padecen discapacidad motriz y que dieron la entrevista ellas mismas
tienen mayor tendencia a utilizar muletas, prétesis o baston y fueron mayormente hombres;
cuando se utiliza silla de ruedas hay mayor tendencia a requerir de cuidador. Quienes
utilizan andadera o silla de ruedas participan menos en el mercado laboral, mientras que
si usan protesis si pertenecen a la poblacion econdmicamente activa.
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Se menciond anteriormente que la discapacidad motriz no es debida principalmente al
nacimiento o a accidente. Mas de la mitad de los casos de quienes padecen esta
discapacidad , que es la prevalente en Nuevo Ledn, es debida a una enfermedad; estas
personas tienen una mayor propension a utilizar silla de ruedas. En este sentido, es
posible especular que la enfermedad mas asociada es la diabetes, 1o que si bien no
necesariamente podria revertirse, si podria buscarse la forma de tratar de incidir en
sentido negativo en el indicador para lograr que, proporcionalmente, sean menos quienes
padezcan discapacidad motriz debida a enfermedades.

Quienes padecen una discapacidad unica utilizan en mayor medida muletas o alguna
protesis. Las limitaciones fisicas debidas a este tipo de discapacidad se manifiestan
dos veces mas frecuentemente en las extremidades inferiores que en las superiores, 1o
que puede explicar el alto aprecio por la utilidad de las opciones al alcance de esta
poblacién como mecanismo Util para resolver la problematica que enfrentan. Adicionalmente,
26 por ciento de la poblacion manifiesta que necesita adaptaciones especiales dentro
su casa, para poder moverse con libertad. El tipo de adaptaciones que se demandan
son: rampas (34%); agarraderas 0 pasamanos, particularmente en banos (12%); andaderas
(7%) y sillas de ruedas (6%). Otro tipo de demanda es el de mayor espacio al interior de
sus viviendas, pues afirman que las sillas de ruedas resultan dificiles de utilizar en
espacios reducidos. Solamente una cuarta parte de las personas entrevistadas afirmo
que ya cuenta con las adaptaciones que necesitan dentro de sus viviendas.

A diferencia de lo que sucede en otros tipos de discapacidad, ocho de cada diez personas
que experimentan limitaciones motrices cuentan con diagnéstico médico: 11% la padece
debido a una embolia o paralisis y alrededor de 7% expresa que padece o tuvo poliomielitis,
diabetes o atrofia muscular. Quienes tienen mas tendencia a no disponer de un diagndstico
son quienes no necesitan cuidador y tienen una sola discapacidad (la motriz): sin embargo
la situacion puede agravarse debido a que se trata de personas que en su mayoria no
son derechohabientes de una institucion social y a que declaran tener la discapacidad
motriz por enfermedad.

Es importante tomar en cuenta la relacion entre el nivel de discapacidades motrices con
enfermedades como la diabetes, y valorar en qué medida esto se asocia con patrones
alimentarios. De ser el caso, convendria que las instituciones de salud de la entidad
incorporaran programas preventivos para tratar de influir en la disminucion de la incidencia
de la discapacidad de extremidades inferiores (pie diabético).

Limitaciones mentales o neurologicas

Casi uno de cada tres padecimientos de discapacidad se declaran como enfermedades
mentales o neuroldgicas; aunque en menor medida que quienes experimentan limitaciones
motrices, se afirma que entre las personas con limitacién mental o neurolégica uno de
cada diez casos requieren de adaptaciones especiales dentro de su vivienda (cuadro
3.4).
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Cuadro 3.4 Distribucion porcentual de algunas caracterisicas sociales de las personas con discapacidad
mental o neurolégica, en situacion de pobreza. Nuevo Leén, 2005

Necesita adapt Tiene ad Tiene diagnostico
Caracteristicas en su casa en su casa médico Total
Si No Si No Si No
11 83 25 69 75 21
Situacién de Cuidador

entrevista 100 100 100 100 100 100 100

Region geografica Norte 4 3 4 3 7 4
AMM 87 76 78 77 80 69 78

Sur 13 20 19 19 17 24 18

Tipo de localidad Urbana 89 79 79 80 82 72 81
Rural 11 21 21 20 18 28 19

Sexo poblacién de Hombre 62 54 58 54 59 41 55
estudio Mujer 38 46 42 46 41 59 45
Grupo de edad Menor 15 31 28 21 33 32 19 30
poblacion de 15-64 44 62 68 56 58 62 59
estudio 65 mas 24 10 12 11 9 19 12
Nivel de Sin escol 61 57 57 58 57 61 57
escolaridad Prim incomp 22 26 30 24 24 28 26
Prim Comp 11 11 11 11 12 6 10

Sec incom 4 1 0 2 1 3 2

Sec comp 2 2 2 2 2

Media sup mas 2 3 3 3 1 3

Condicion de Econ. Inactiva 100 96 99 96 97 97 97

ocupacion Econ Activa 4 1 4 3 3 3
Ndmero de Una 8 24 19 23 21 23 21
discapacidades Més de una 92 76 81 7 79 77 79
Derechohabiencia No 54 62 60 63 60 72 61
IMSS Si 46 38 40 37 40 28 39
Orig de discapac: No a7 37 38 38 37 41 38
Nacimiento Si 53 63 62 62 63 59 62
Enfermedad No 62 63 57 64 64 58 62
Si 38 37 43 36 36 42 38

Accidente No 94 94 91 94 92 99 93

Si 6 6 9 6 8 1 7
Table Total 100 100 100 100 100 100 100

Fuente: Elaboracién propia con base en la ENDISP

Al igual que en el caso de discapacidad motriz, se demandan rampas (33%), mas espacio
en la vivienda (18%), pasamanos y barandales (16%). También dentro de este grupo la
mayoria de la poblacion (75%) que padece alguna discapacidad de naturaleza mental o
neurolégica, cuenta con un diagnéstico médico: sindrome de Down (19%); paralisis infantil
y retraso mental (13%); embolia y meningitis (5%); retraso psicomotor y derrame cerebral
(4%). Como se suponia, estas necesidades de adaptaciones en la vivienda de las PCD
se concentran mayormente en las areas urbanas y en el area metropolitana de Monterrey.
Estas necesidades de adaptacion provienen principalmente de hombres, de PCD con 65
anos y mas de edad, que tienen discapacidades multiples con mayor frecuencia.
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Las personas que padecen discapacidad mental o neurolégica y que no tienen diagnoéstico
son mayormente mujeres, de la regién sur del estado del ambito rural y que no son
derechohabientes del IMSS; por ellos convendria valorar la posibilidad de realizar acciones
de diagnéstico "itinerante" para identificar las necesidades médicas especificas de este
grupos, en virtud de que se sabe que en el sur de la entidad hay situaciones de pobreza
mas agudas que en el centro del estado.

De los grupos de PCD que se conforman a partir de los distintos tipos de discapacidad,
el grupo de PCD mental o neurolégica es uno de los que tiene menor nivel de escolaridad
y practicamente no participa en la fuerza laboral, por lo que se agudiza la necesidad de
establecer lineas de accion directamente asociadas con el desarrollo humano o el fomento
de actitudes productivas, tanto para la propia persona que padece la discapacidad como
para la persona que le auxilia en sus cuidados.

Uno de cada seis entrevistados tiene, o ha tenido, manifestaciones de epilepsia,
predominantemente con periodicidad impredecible y la mayoria de quienes la padecen
(68%) necesitan tomar medicamentos de manera sistematica. Cabe senalar que solamente
uno de cada cinco entrevistados refirié padecimientos de epilepsia de manera espontanea.

Problemas de lenguaje o mudez

Tres de cada diez de las personas con discapacidad padecen problemas de lenguaje o
mudez. Segln se observa en el cuadro 3.5, en Nuevo Leodn las personas que sufren esta
limitacion utilizan en su mayoria lenguaje de palabras (58%) para comunicarse con otros,
si bien cabe mencionar que se trata de lenguaje conformado de palabras aisladas (81%)
mas que poder establecer conversaciones estructuradas. Posiblemente en virtud de esto,
es que entre las personas con discapacidad o sus cuidadores se percibe que apenas
tres de cada diez puede comunicar totalmente o bastante lo que necesita.

Llama la atencion que practicamente la totalidad de los cuidadores de personas con
limitacion para comunicarse que fueron entrevistados en el area metropolitana de
Monterrey afirmaron que la persona a quien cuidan puede establecer conversaciones
aunque posteriormente indicaron que no puede comunicar lo que necesita. Esto sucede
de manera analoga en la zona urbana del estado, lo que es consistente con el resultado
anterior. En este sentido, es posible que haya habido alguna confusién en esta zona de
la entidad, por lo que se opté por no considerar como valido el resultado obtenido.

Se afirma que las mujeres tienen mejores posibilidades de establecer conversaciones
y que pueden comunicarse por completo en lo que necesitan, mientras que los hombres
pueden hacerlo pero no totalmente. Por otro lado, resalta que los hombres si tienden a
contar con un diagnéstico médico mientras que entre las mujeres predomina el no tenerlo;
a su vez, resalta que quienes no disponen de diagnoéstico, tampoco tienen acceso a la
derechohabiencia del IMSS.

Discapacidad y pobreza en Nuevo Leén 49




También se sefala que los menores de 15 anos que tienen problemas de mudez o
lenguaje logran comunicarse predominantemente por medio de sefias, pero la situacion
si bien se presenta, es heterogénea y varia desde casos en los que la persona puede
comunicar bastante bien lo que necesita hasta casos en los que el resultado de los
esfuerzos de comunicacion es nulo.

Quienes no tienen instruccion alguna tienen como mecanismo de comunicacion las senas,
y se afirma que no pueden comunicar nada de lo que necesitan ademas de, en general,
no contar con un diagndstico médico, mientras que quienes tienen al menos primaria
incompleta si pueden establecer conversaciones y logran comunicar bastante bien sus
necesidades.

En relacion con la participacion en el mercado laboral se observa que quienes si participan
tienen la facultad de poder comunicar por completo lo que necesitan, lo que refiere la
importancia de lograr que las personas con dificultades de lenguaje obtengan un mecanismo
de comunicacion apropiado.

A diferencia de lo que ocurre en la sordera, los problemas de lenguaje 0 mudez estan
mas presentes entre los menores de 15 anos que entre los adultos mayores. En este
tipo de discapacidad, dos de cada tres personas cuentan con un diagndstico médico, de
manera mas marcada entre los menores de 15 afnos. En uno de cada cinco casos se
afirma que el retraso mental es la causa de la mudez, mientras que en uno de cada diez
casos la persona que atiende a la persona con discapacidad afirmé que los problemas
de lenguaje se deben a una embolia, paralisis cerebral o al sindrome de Down. La sordera,
en niveles de diez por ciento, y la meningitis, en seis de cada cien casos, se declaran
como las principales causas de las limitaciones para comunicarse.

La pardélisis cerebral puede ser consecuencia generalmente de una falta de oxigenacion
en el cerebro al momento de nacer o bien deberse a enfermedades posteriores al
nacimiento como la meningitis o la varicela. Se pueden presentar también problemas de
paralisis en los primeros anos de la nifez o durante la lactancia. Llega a pasar inadvertida,
y se puede tener mayor conciencia del problema sélo hasta que se manifiestan limitaciones
en piernas o en el brazo y la pierna del mismo lado. Uno de los sintomas es el retraso
mental que, de manera simple puede describirse como una limitacién funcional mental
que repercute en las areas de la comunicacion, de relaciones sociales y el cuidado
personal. Desafortunadamente, este padecimiento no tiene cura aunque los nifios que
lo padecen, si bien tardan mas en aprender a caminar, a hablar, a comer o vestirse, en
general lo logran.

Las principales causas del retraso mental pueden asociarse a las distintas etapas de
gestacion o nacimiento. Puede ser de origen genético, por un embarazo "anormal”, alguna
infeccion durante el embarazo, por habitos de alcohol de la madre. No se puede decir
que el retraso mental sea una enfermedad en si. En este sentido, las preguntas
incorporadas en el cuestionario que estaban dirigidas a obtener una aproximacion acerca
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de las posibilidades de comunicacion, a las destrezas relativas a la vida diaria y las
relacionadas con aspectos sociales y afectivos como por ejemplo la posibilidad de
establecer relaciones de carino, el uso de la moneda como medio de cambio, o la dificultad
para recordar cosas, por mencionar algunas, permitieron disponer de elementos para
poder retratar mejor las situaciones que se viven entre la poblacion con discapacidad
en Nuevo Leodn.

Dado el volumen del grupo de personas de edad de 15 a 64 anos que padece este tipo
de discapacidad que no dispone de un diagndstico médico, se requiere establecer una
estrategia que permita disponer de esos diagnésticos para poder imaginar mejores
estrategias de atencion. Esto en virtud de que el retraso mental es uno de los padecimientos
que se manifiestan en limitaciones de diferentes esferas del cuerpo humano. Por tal
motivo, es dificil integrar una clasificacion exhaustiva y excluyente de los distintos tipos
de discapacidad. Para efectos de esta encuesta, mas que clasificar a cada persona en
una categoria de discapacidad, lo que se hizo fue identificar, en la medida de lo posible,
las diferentes limitaciones que una misma persona podia tener, y de ahi se derivaron las
estadisticas pero tomando como base el nimero total de limitaciones mas que de
personas. Por tal motivo, en algunos de los tabulados la suma de las unidades reportadas
no corresponde con el total de personas entrevistadas.

En relacion con las multiples manifestaciones que tiene el retraso mental, es importante
contemplar una politica no sélo de tipo curativa, que en esencia no la hay, sino de tipo
preventiva. En algunos foros se ha manifestado que si las mujeres consumieran 400
microgramos de acido félico por dia, durante su periodo de vida reproductivo, dejarian
de nacer alrededor de 60 mil nifos con malformaciones de diversa indole como puede
ser el caso del sindrome de Down, labio hendido, etc. La ventaja de esta medida preventiva
es su bajo costo y alto beneficio futuro, ademas de que varios alimentos naturales como
legumbres, comestibles de hoja verde, jugo de naranja o bien cereales fortalecidos, todos
estos alimentos contienen cantidades importantes de acido félico.

Por otro lado, es conveniente verificar que el examen del tamiz neonatal se esté aplicando
con rigor en los hospitales o centros de atencion ginecolégica. Ademas de ser un
procedimiento establecido por la normatividad mexicana, es simple pues a partir de una
muestra de seis gotas de sangre del taldén del bebé durante sus primeros treinta minutos
de vida, se puede observar y prevenir, a base de dietas y tratamientos, el posible retraso
mental en los ninos. El prondstico puede ser un desarrollo del nifo que por los parametros
obtenidos se observe que esta o no dentro de los rangos de desarrollo normales.
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Limitaciones de la vision

Entre las personas con discapacidad que tienen limitaciones visuales (22%), mas de
cuatro de cada diez afirma que usa lentes para mejorar su vision; sin embargo, dos de
cada tres de ellos afirman que obtienen poco o ninglin beneficio con ello. Tal vez por eso
casi la mitad de quienes enfrentan este padecimiento expresan expectativas respecto
a saber leer y escribir en Braille y consideran que les ayudaria mucho o bastante en su
vida diaria. Dos de cada tres de las personas que padecen estas limitaciones cuentan
con un diagndstico médico. Sin embargo, dentro del grupo de adultos mayores se muestra
la mayor prevalencia de este padecimiento pero, a la vez, representan el menor porcentaje
de personas con discapacidad que disponen de un diagndstico médico. Entre quienes
cuentan con un diagnéstico se mencioné que las limitaciones que padecen son debidas
a cataratas (28%), glaucoma o retinopatia diabética (27%) y a la ceguera (11%).

Es una discapacidad que no pareciera tener un patrén claramente definido debido,
posiblemente, a que puede afectar a personas de practicamente cualquiera de las edades,
pero que se agudiza con el paso del tiempo. Llama la atencién que se trate de una
limitacion que se presenta a la par de otro tipo de discapacidades y que predomine la
falta de diagnosticos médicos.

Por otro lado, no puede dejar de subrayarse que mas de uno de cada cuatro de los casos
de limitacidn visual se deben a cuestiones de glaucoma o retinopatia diabética, lo que
confirma parte de los hallazgos observados en otras partes del analisis. Asimismo refuerza
la necesidad de difundir y establecer mecanismos informativos hacia la poblacion para
que se disponga de elementos concretos que inciten a prevenir las cuestiones de ceguera
por diabetes. A continuacién se retoman argumentos que han dejado de manifiesto la
importancia de conocer y tomar conciencia acerca de qué tanto pueden prevenirse este
tipo de discapacidades.

Se denomina ceguera a las limitaciones que impiden que el ojo realice su funcionamiento
correcto. La ceguera puede referirse segln el grado en que esta limitada la funcién ocular,
cuyo caso extremo es la ceguera total. También puede referirse mediante la distincion
de las causas que producen los problemas de vision que pueden clasificarse en prevenibles
y de control y no prevenibles. Un ejemplo de las prevenibles es la retinopatia diabética
que puede prevenirse bajo un adecuado control del nivel de azucar en la sangre. Las no
prevenibles son aquellas para las cuales las causas que ocasionan la ceguera son
aleatorias, en tanto no se tiene informacioén de qué la produce y, por tanto, no se puede
poner una medida remedial, y menos aun preventiva. De manera sintética puede decirse
que las cataratas se presentan cuando el cristalino se vuelve opaco y no permite pasar
luz a la retina, lo que dificulta el correcto funcionamiento del ojo. Es una enfermedad que
se corrige con cirugia. El glaucoma se presenta cuando se eleva mas de lo normal la
presion intraocular.
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Si la presion es mucha o por largos periodos de tiempo, pueden afectarse de manera
irreversible las fibras del nervio éptico. La ceguera total se presenta justamente cuando
se dana la totalidad de las fibras y, por ende, no se transmiten las imagenes al cerebro.
La retinopatia diabética se manifiesta como consecuencia de un desequilibrio en el nivel
de azucar en el cuerpo, que afecta a los vasos que irrigan a la retina. Los efectos se
manifiestan en una mayor limitacion visual a medida que se agudiza el problema de la
diabetes y que se tiene mas tiempo con el padecimiento de glucosa alta.

Al parecer, siete por ciento de las personas que padecen esta discapacidad tienen un
diagndstico de tiempo atras, que no se ha actualizado y, por ende, no se puede precisar
el nivel de afectacion que pudieran tener en la actualidad. En virtud de lo anterior,
convendria buscar formas que permitan disponer de diagnésticos preventivos para la
poblacion completa y lograr la actualizacion de quienes muestran riesgos importantes
en su diagnostico clinico.

Sordera

La sordera es, segun la ENDISP, la discapacidad menos prevalente y se presenta con
mayor intensidad entre las personas de 65 afos y mas, y en menor medida entre los
menores de 15 afnos (cuadro 3.7).

Poco mas de una tercera parte de las personas que experimentan problemas auditivos
(36%) saben leer los labios para entender lo que se dice. Por otro lado, una de cada seis
personas con esta limitacién usa implantes o audifonos para oir, con lo que poco mas
de la mitad resuelve totalmente o bastante su problema de escuchar. En este sentido,
a pesar de reportarse como una discapacidad, pareciera que algunas personas han
logrado resolverlo.

Es importante aclarar que ante preguntas objetivas, como por ejemplo, usar o no audifono
o implante, no se observaron diferencias en relacion a la persona que dio la entrevista;
sin embargo, si hay diferencias notorias cuando se trata de las respuestas a las preguntas
de orden subjetivo. Tal es el caso de qué tanto se resuelve el problema de escuchar de
las personas que padecen discapacidad auditiva; cuando la entrevista fue proporcionada
por la propia PCD predomina la respuesta de que si logran resolver el problema totalmente,
pero si quien atendio la entrevista fue la persona cuidadora dos de cada tres respuesta
son que se resuelve poco.
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Menos de la mitad de las personas (40%) que declaran padecimiento de sordera tienen
un diagnéstico de su enfermedad. Segun la edad, quienes mas cuentan con diagndstico
son los menores de 15 anos; por el contrario, las personas de 65 y mas anos carecen
de diagndstico, posiblemente por atribuir a la edad la limitacion para escuchar. Entre
quienes cuentan con diagnéstico proporcionaron respuestas generales relativas a la
sordera (25%), problemas en el oido interno (10%) o hipoacusia profunda (8%). Un
porcentaje no despreciable de personas afirmaron no saber bien el diagnéstico (9%) v,
en varios casos se tiene la creencia que su debilidad auditiva se debe a migrafa o a
otras causas diversas como un sarampion padecido en la nifez.

El timpano es una membrana que separa el oido interior del oido exterior. Cuando esta
perforado ocasiona problemas de hipoacusia. Esta situacion puede corregirse por medio
de cirugia, mediante la integracion de un injerto del propio timpano del paciente con lo
que se logra reconstruir la funcion de escucha. Sin embargo, en muchos casos se recupera
su funcién con el paso del tiempo. En tanto el timpano puede resultar afectado por una
infeccidn, alguna lesion o por presion en el oido medio, es entendible que sean las
personas mayores quienes menos padecen con intensidad este tipo de discapacidades
(presbiacusia). Alguno de los problemas de sordera provienen de situaciones virales
como la gripe, el sarampion y la varicela, entre otras. En general, ocasionan sordera
repentina en lapsos cortos de tiempo. También la sordera puede ocasionarse por la
exposicion a ruidos fuertes que tienden a destruir los receptores aclsticos. Se aconseja
evitar, hasta donde sea posible, la exposicion a riesgos de esta naturaleza.

Las manifestaciones fisicas de las limitaciones

La limitaciones fisicas que se declaran con mas frecuencia son las relacionadas con
movimiento o desplazamiento. Se afirma que una de cada dos personas tienen limitaciones
para levantarse, sentarse o acostarse, o bien para desplazarse por si solo. Las limitaciones
para leer letra pequena (36%), comunicarse a través del habla (31%), ver a distancia
(28%), utilizar brazos y manos (24%) y los problemas de memoria o lagunas mentales
(25%) se manifiestan en menor medida. Las limitaciones fisicas que reportan los
entrevistados presentan mas diferencias en relacién con la condicion de cuidado como
con el tipo de discapacidad. En términos generales, las personas que ejercen el papel
de cuidadores(as) tienden a reportar mayor ndmero de limitaciones que las propias
personas con discapacidad.
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Hay algunos tipos de discapacidad donde es posible esperar esa tendencia. Sin embargo,
llama la atencién que en el caso de las personas mudas, que ciertamente no tuvieron
oportunidad de responder por ellas mismas la entrevista, los(a) cuidadores(as) les
atribuyen limitaciones por encima del 95 por ciento en la totalidad de los aspectos
cuestionados. Entre las personas que padecen discapacidad mental o neurolégica los
porcentajes de limitaciones funcionales reportados por los(as) cuidadores(as) también
son muy altos, aunque en algunos casos disminuyen hasta 81 por ciento.

Se observan diferencias notorias en las actividades que pueden realizar las personas
con discapacidad. Comer (85%) es la actividad que mas hacen solos, a diferencia de
usar transporte publico o andar solos en la calle (22%). Alrededor de dos de cada tres
personas con discapacidad realizan por si solos las actividades relacionadas con su
arreglo personal. Subir y bajar escaleras solos y ayudar en las labores del hogar sin correr
riesgos lo hacen casi dos de cada cinco de ellos. De nueva cuenta, los(las) cuidadores
declaran que las personas con discapacidad pueden hacer menos actividades por si
solos, que las que reportan ellos mismos. Uno de cada cinco cuidadores declara que la
persona con discapacidad no puede hacer ninguna de las actividades investigadas.

Mientras que 90 por ciento de las propias personas con discapacidad afirman que
pueden hacer al menos una actividad, los(as) cuidadores(as) declaran que s6lo pueden
hacer al menos una actividad el 60 por ciento de las personas a quienes cuidan.

Independientemente del tipo de discapacidad, el nimero medio de actividades que afirma
poder realizar la propia persona con discapacidad es siempre mayor que la reportada
por los cuidadores. Si bien por la propia naturaleza de la discapacidad y por la logistica
del levantamiento, en el caso de las personas mudas, sordas o con limitacion mental o
neurologica la gran mayoria de las entrevistas fueron proporcionadas por el cuidador.
Pero aun en el caso de las personas ciegas o con problemas en las extremidades
superiores o inferiores, se repite el mismo tipo de resultado, lo que refleja que ciertamente
los(as) cuidadores ven en las personas a quienes cuidan mayor cantidad de limitaciones
que las que refieren las propias personas que padecen la discapacidad.

En relacion con los distintos tipos de servicios, lo que se reporta de manera mas
predominante es un familiar que cuide a las personas que padecen discapacidad; por
fortuna, practicamente la totalidad de quienes tuvieron esa necesidad la vieron satisfecha.
Por otro lado, la mayoria recibieron los servicios especializados que requirieron durante
lo que iba del ano 2005, aunque se detectan deficiencias notorias en cuanto a pruebas
de diagndstico pero, sobre todo, se reporta la falta de servicios de rehabilitacion en un
50 por ciento de las personas con discapacidad. La atencion psicologica se declara entre
una de cada cinco personas con discapacidad, pero sélo la mitad de ellas afirma haberla
recibido. Entre la poblacion con discapacidad en condicion de pobreza no pareciera estar
presente la posibilidad de atencion por medio de servicios de enfermeria, pues es
notoriamente bajo el porcentaje de quienes lo reportan como tal.

A diferencia de lo que sucede en otras variables, en la cuestion de servicios es muy
coincidente la necesidad expresada por las propias personas con discapacidad y sus
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cuidadores(as). Esto puede deberse, en parte, a que es reducido el ndmero de necesidades
expresadas, lo que puede permitir identificar las mas apremiantes para un programa de
atencion y esperar que con ello queden atendidas la mayoria de sus demandas. Segun
este resultado, las necesidades no satisfechas parecieran concentrarse en rehabilitacion
y asistencia psicolégica, tanto a quien padece la discapacidad como a sus familiares.
Los transplantes presentan un alto porcentaje de no haberse recibido, pero la demanda
es mucho menor que otras necesidades que pueden atenderse de manera mas amplia.

Las personas con discapacidad tienen mas limitaciones mentales como reconocer objetos
0 personas, aprendizaje o manejar moneda, que para establecer relaciones sentimentales.
Se afirma que uno de cada seis entrevistados tiene limitaciones para mantener relaciones
de carino dentro de la familia, mientras que dos de cada seis tiene limitaciones para
aprender y aplicar conocimientos.

En el caso de los menores de 15 anos el entrevistado siempre fue el cuidador, por lo
que no es posible diferenciar respuestas por tipo de cuidador(a). Se observa que a los
nifos, en general, se les atribuyen menos limitaciones que a las demas personas; cuando
mas a un 20 por ciento de los nifios se les cataloga con alguna limitacion. Donde menos
se les atribuye problema es en cuanto a saber su nombre y, en menor medida, se
considera que tampoco tienen problema para entender 6rdenes sencillas. Donde se
expresa que tienen mas limitaciones es en cuanto al aprendizaje, en hablar como otros
ninos, saber el dia de su cumpleafnos o ubicarse en el tiempo.

En términos fisicos, se considera que a la mayoria de los ninos se les dificulta mantenerse
sentados, de pie o caminar. Se considera que tienen mas limitacion en las piernas (44%)
que en los brazos (23%).

La discapacidad y la edad

La poblacion con discapacidad del estado de Nuevo Leén se compone en su mayoria de
personas de 15 a 64 anos de edad (57%). En el grupo de personas de la tercera edad
un 25 por ciento padecen alguna discapacidad, mientras que en los menores de 15 anos
el porcentaje respectivo es de 18 por ciento. Los diferentes tipos de discapacidad
presentan intensidades distintas segun el momento del curso de vida de las personas
que la padecen. Las enfermedades de tipo mental o neuroldgica estan presentes
mayormente entre los menores de 15 afnos, incluso por encima del nivel global de
discapacidad de este grupo. Este nivel de padecimiento disminuye a medida que aumenta
la edad, lo que puede deberse a la esperanza de vida que tienen las personas con estas
limitaciones. La disminucion en el porcentaje de personas con problemas de comunicacion
puede atribuirse a estrategias de rehabilitacion que les permiten una mejoria y, por ende,
no ser necesario registrarlos como personas con este tipo de limitacion en las edades
maduras o de la tercera edad.
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Por el contrario, los problemas en las extremidades inferiores y la ceguera se acentian
de manera notoria entre el grupo de 65 y mas anos de edad. Hay varias enfermedades
que pueden limitar la capacidad de movimiento de las extremidades inferiores y
debilitamiento de la capacidad visual con el avance en la edad. La sorderay las extremidades
inferiores también se agudizan entre las personas de 65 afios y mas, pero de manera
menos marcada. Las limitaciones fisicas se manifiestan de manera mas notoria entre
las personas de 65y mas anos de edad. También se observa que hay mas variabilidad
en cuanto a la declaracion de las limitaciones fisicas relativas a los nifios. El grupo de
15 a 64 anos de edad, a pesar de ser el mas numeroso en volumen, es el mas homogéneo
en cuanto a limitaciones fisicas; la mayoria del grupo esta entre unay tres limitaciones.

Dado lo numeroso del grupo de personas con discapacidad de 15 a 64 afnos y la intensidad
con que se manifiestan problemas de algunos tipos de discapacidad lleva a pensar en
medidas preventivas para que, al llegar a la vejez y mas no se incremente significativamente
el riesgo de padecer una discapacidad.

La mitad de la poblaciéon con discapacidad requiere consumir de medicamentos por
cuestiones relacionadas con su salud. De ellos, la mitad las recibe por conducto de una
institucion y la otra mitad gasta aproximadamente 350 pesos mensuales, sin haber gran
variacioén en relacion con el grupo de edad al que pertenece la poblacion con discapacidad.
El tipo de discapacidad si es un factor de diferencia en el gasto medio por mes en
medicamentos de las personas con discapacidad. El gasto minimo promedio anda
alrededor de 200 pesos mensuales, sin diferencias entre el tipo de discapacidad.
Pero entre las personas que padecen mudez o discapacidad motriz ya sea de extremidades
superiores o inferiores, es aproximadamente 400 pesos. Algunas de las personas que
padecen ceguera o enfermedades mentales o neurolégicas gastan hasta 700 pesos
mensuales. Quienes mas erogan por este concepto son las personas sordas quienes
llegan a alcanzar casi hasta mil pesos mensuales. Si se optara por atender la necesidad
de medicamentos de quienes requieren consumirlos y todavia no se los otorga una
institucion, seria necesario destinar, en promedio, 2 millones de pesos mensuales como
minimo, cifra que pudiera llegar hasta cinco millones como maximo. Es decir, que el
presupuesto disponible de cincuenta millones de pesos anuales sélo alcanzaria para
cubrir las necesidades de medicacion por espacio de diez meses.
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Capitulo 4. Las condiciones subjetivas de la discapacidad

Representaciones sociales

La concepcion de la discapacidad presenta diferencias notorias entre las poblaciones
de estudio. La poblacion en condicion de pobreza piensa, predominantemente, en
aparatos para personas con discapacidad (13%), considera que la discapacidad es
una enfermedad (11%), o refiere a personas mutilada o que les falta algdn miembro
(11%). En contraste, cuando la misma persona con discapacidad fue quien respondid
a la entrevista, asocio discapacidad con dependencia (14%), enfermedad (8%),
limitacion para desplazarse (7%) o aparatos (8%). Sin embargo, si la entrevista la dio
el(la) cuidador(a) su primera respuesta es dependencia(14%), enfermedad (7%) o
aparatos (5%). Ademas, entre la poblacion en condicidon de pobreza hay connotaciones
negativas que si bien por fortuna no son necesariamente altas en porcentaje, si
reflejan valoraciones que en términos sociales pueden dificultar la convivencia entre
este tipo de poblaciones.

Que no sirve para nada

Porque la persona va a ser siempre
mala mientras viva invalido.

Sin embargo, en cuestion de bienestar las formas de concebirla son similares. Al
grado tal que aun entre las personas en condicion de pobreza, el mejor descriptor
de bienestar es tener salud, lo que se comparte en alrededor del 45 por ciento de
las poblaciones. Asimismo, bienestar es tener cubiertas las necesidades basicas
(10% entre la poblacion con discapacidad y 14% entre la poblacién en condicién de
pobreza). También es tener empleo (10%) o comida suficiente (9%).

El sentido de pertenencia es diferente. Las personas pobres se consideran mas
mexicanas (66%) que lo que se consideran las personas con discapacidad (47%). En
parte, esta diferencia obedece a que casi una de cada tres personas se declara como
perteneciente al grupo de personas con discapacidad.

En términos generales, predomina la percepcién de que los derechos de las personas
se respetan poco o nada, percepcion mas aguda entre las personas en condicion de
pobreza que entre las personas con discapacidad. Solamente alrededor de una de
cada diez personas de las dos poblaciones considera que los derechos se respetan
mucho. El derecho que se considera es el mas respetado es el de la educacion. Ante
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una sensacion de poco disfrute de los derechos, de condiciones objetivas de vida
dificiles en el plano econémico, y de poco acceso a la seguridad social, sin duda se
esta frente a vidas complicadas para personas que, ademas, padecen discapacidad.

Lo que mas se afecta en una familia en la que alguno de los miembros padece alguna
discapacidad, son factores de orden econdémico como la situacion econémica de la familia
o0 la situacion en el trabajo (34%). Se declara menor modificacion de los aspectos afectivos
como las relaciones familiares o la independencia de las personas o sus familiares (7%).
También hay un porcentaje significativo de entrevistados que afirmaron que no hay
afectacion al interior de las familias en presencia de situaciones de discapacidad.

Percepciones y subjetividad

Una hipdtesis de trabajo fue que la discapacidad no se vive igual entre los miembros
de la sociedad. Ya se han presentado algunos planteamientos en este sentido, y uno
de los puntos de partida es la concepcion diferente que tienen las poblaciones de
estudio en relacion con la discapacidad. Otra de las hipdtesis fue la invisibilidad del
fendmeno, en tanto no pareciera haber conciencia de la existencia de personas con
este tipo de limitaciones, que incluso hace permisivo usar los lugares reservados
para ellos. En este sentido, una de las quejas de las personas con discapacidad es
la falta de respeto a los espacios reservados para personas de su condicion. Un
elemento indirecto de invisibilidad al interior de los hogares se observé al verificar
que el lugar en que estaba registrada la persona con discapacidad era el ultimo de
los miembros del hogar, aun cuando por su edad debia estar en un renglon superior
o0 intermedio. Estas situaciones pueden ser tomadas como elementos de contexto
para intentar comprender mejor el panorama de la discapacidad.

43 por ciento de las personas con discapacidad considera que el derecho al trabajo
digno se respeta poco para las personas con discapacidad. Si bien esa percepcion
es generalizada para todos los grupos, 1os mas jévenes son quienes en mayor medida
tienen esa opinion.

Los(as) cuidadores(as) de las personas mudas y con problemas mentales son quienes
en mayor medida opinan que hay poco respeto al trabajo digno para las personas
con discapacidad.

39 por ciento de las personas con discapacidad considera que se respeta poco el
derecho a la salud. A diferencia del trabajo digno, esta percepcién es mayor a medida
que la edad de las personas con discapacidad aumenta. Nuevamente quienes atienden
a las personas mudas y con problemas mentales son las que en mayor proporcion
consideran que el derecho a la salud es poco respetado.
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40 por ciento de las personas con discapacidad considera que se respeta poco el
derecho a la educacién. Si bien no hay grandes diferencias por grupos de edad, los
mas joévenes son lo que perciben que los derechos a la educacion son poco respetados
para las personas con discapacidad. No hay diferencias por niveles educativos en
esta percepcion. Es decir, las personas con discapacidad que tienen acceso a niveles
educativos mas altos también consideran que se respeta poco el derecho a la
educacion.

Esta percepcion es mayor para las personas econémicamente activas que para las
inactivas. Probablemente porque son las que estan insertas en el mercado de trabajo
y se enfrentan mas directamente al problema de la falta de educacion que quienes
estan inactivos.

En este caso, son las personas con discapacidad ciegas y con problemas en
extremidades las que en mayor proporcion tienen esta percepcion. Ello se relaciona
con que son los dos tipos de discapacidades que probablemente mas necesitan de
cuidados especiales y adaptaciones especificas para que puedan insertarse en el
ambito educativo.

La situaciéon econémica, las posibilidades de estudio y la independencia son los tres
cambios mas importantes que experimentaron las personas con discapacidad desde
que viven en esta condicion. Las posibilidades de estudio es el cambio que mas
experimentan los jovenes menores de 15 afnos. La situacion econdmica estd mas
asociada con las personas con discapacidad que se encuentran en edades productivas
y la independencia es la mas percibida por los mayores de 65 anos.

Como se puede ver los eventos que ocurren en la vida de las personas, en este caso
la discapacidad, no son contingentes del momento del curso de vida en que se
encuentran. Cada uno de los cambios manifestados esta directamente relacionado
con la etapa en que sucede la discapacidad y con los ambitos de integracion mas
directamente relacionados con esas etapas en cada caso: la escuela, el empleo, la
familia o la comunidad. Mientras para las personas con discapacidad inactivas el
cambio mas drastico es la situacion econémica, para aquellos que estan insertos
en el mercado de trabajo un gran cambio son sus relaciones sociales. Se puede
apreciar como, al tener resuelto el ambito laboral, las personas activas econémicamente
pueden privilegiar otros ambitos de socializacion y marcar alli sus rupturas mas
importantes. Ello muestra que las politicas enfocadas hacia las personas con
discapacidad no sélo deben enfocarse a los @mbitos clasicos de accion gubernamental,
sino también considerar las heterogeneidades al interior de los grupos en funcion
de los tipos de poblacién.

Contrario a lo que podia haberse esperado entre las personas que viven de manera
cercana la discapacidad, consideran que es una situacion que corresponde al plano
personal mas que al plano publico (67%), sensacion que no es tan clara entre la
poblacion en condicion de pobreza (50%).
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A la sociedad no le interesa la
discapacidad de las personas.

Asi me ensefio mi mama; que era
problema mio y de la familia

Este tipo de sensaciones tiene relacion con posiciones providencialistas o relacionadas
con la suerte y, por lo mismo, corresponden al locus de control externo.

Le mando un castigo Dios y tiene
que enfrentarlo.

La discapacidad es un problema de la familia o de la sociedad: 64 por ciento de las
personas con discapacidad considera que la discapacidad es un problema de quien
la padece y de su familia. Es decir, la discapacidad, percibida por las propias personas
que la padecen, no se representa como un problema publico sino del ambito familiar
y privado.

La percepcion de la discapacidad como un problema del ambito privado aumenta a
medida que aumenta la edad. Los mas jovenes son quienes en mayor medida
consideran que la discapacidad es un problema de toda la sociedad y también del
gobierno. Ello se puede deber a un efecto mas de generacion que de edad. No hay
grandes diferencias por nivel educativo, por condicién econémica o por tipo de
discapacidad.

A pesar de que la mayoria de las personas con discapacidad considera que ésta es
un problema de quien la padece y no un problema de la sociedad o el gobierno, 70
por ciento de ellas sostiene que las personas con discapacidad necesitan apoyos
especiales por su condicion. A diferencia del caso anterior, aqui no se presentan
diferencias por edad. Sin embargo, las personas inactivas, en mayor medida que las
personas activas considera la necesidad de apoyos especiales. Indirectamente ello
implica que el empleo garantizaria cierta autonomia, no sélo econémica, para esta
poblacion.

Las personas ciegas son las que mas expresan la necesidad de apoyos especiales
y las personas con problemas en extremidades las que menos perciben esta necesidad.
Entre la poblacion ciega, el cambio mas importante ha sido su situacion en el trabajo.

Mas de la mitad de la poblacidon esta dispuesta, en alguna medida, a organizarse para
defender sus derechos. Esta percepcion se debe relacionar con las dos variables
anteriores. Las personas con discapacidad estan expresando un claro discernimiento
entre ambitos de accion por un lado y construccion de autonomia por el otro. La
discapacidad es un problema de quien la padece, sin embargo, ello no implica la
imposibilidad de reconocer cuales son sus derechos y las obligaciones del estado para
con ello.
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La disposicion a organizarse es mas alta entre los mas jovenes. Ello es acorde con
la percepcion que este grupo tiene sobre la discapacidad como un problema de toda
la sociedad y del gobierno. La poblacién con discapacidad econémicamente activa
esta mas dispuesta a organizarse que la poblacién inactiva. Esto demuestra que al
formar parte de ambitos de socializacion como el mercado de trabajo, también otorga
a las personas con discapacidad mayor sentido colectivo y con ello mayores
posibilidades de integracion y reconocimiento de derechos.

Iria como fuera a México a ver al Presidente y no me
iria de ahi hasta que lo viera para exigir mis derechos

Aunque parezca paraddgjico, las personas mudas son las que estan mas dispuestas
a organizarse para defender sus derechos, que en realidad debe leerse como la voz
de quienes atienden a personas con este tipo de discapacidad.

Los dos principios fundamentales que las personas con discapacidad asocian con
la atencién del gobierno hacia ellos son respeto de derechos y oportunidades (26%
y 24%, respectivamente). Este dato es muy importante en si mismo porque implica
que hay un reconocimiento a las politicas de tipo afirmativas. S6lo 12 por ciento
asocia al gobierno con el principio de caridad. Esa percepcion aumenta a 17 por
ciento para las personas sin instruccion. Cabe senalar que no hay diferencias
significativas en esta percepcion ya sea que la entrevista haya sido proporcionada
por la propia persona con discapacidad o por los(as) cuidadores(as).

Los mas jovenes perciben que el principio que rige al gobierno para con las personas
con discapacidad es el de oportunidades, mientras que en el caso de las personas
en edad productiva y los adultos mayores es el respeto a los derechos. Si bien en
ambos casos hay una percepcién positiva, entre los mas jévenes hay una mayor
expresion de ver a las politicas de gobierno como posibilidades de desarrollo que en
el caso de la poblacion adulta. A medida que aumenta la escolaridad, la asociacion
del gobierno con la idea de oportunidades es mayor. No hay grandes diferencias por
tipo de discapacidad.

La mayoria, 80 por ciento, de las personas con discapacidad considera que todos
deben recibir apoyos aunque les toque poco a cada quien. Claramente esto implica
un criterio de universalidad que esta fundado en la discapacidad misma mas alla de
desventajas particulares. No hay diferencias por grupos de edad en esta percepcion.

En el caso de la condicion econémica las diferencias son mas nitidas. Entre la
poblacion activa 32 por ciento considera que sé6lo aquellos que se encuentran en
desventaja deben recibir apoyos mientras que esa percepcion disminuye hasta 17
por ciento entre las personas inactivas. Nuevamente, como en los casos anteriores,
se puede observar como la insercion en el mercado permite criterios de autonomia
muy importantes para las personas con discapacidad.
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El criterio de universalidad es mayor entre las personas ciegas y menor entre las
personas con problemas mentales. Mas de la mitad de las personas con discapacidad
esta satisfecho con la educacién que ha tenido, a pesar de los bajos niveles educativos
registrados. Al contrario de lo esperado, no hay grandes diferencias entre los grupos
de edad en esta percepcion. Sin embargo, a medida que aumenta la escolaridad el
nivel de satisfaccién es mayor.

Las mayores diferencias, en este caso, se registran por tipo de discapacidad. Sélo
22 por ciento de las personas con discapacidad mudas se sienten satisfechos,
mientras que 65 por ciento de los sordos percibe lo mismo. Estas diferencias estan
relacionadas, probablemente, con las posibilidades de insercién educativa de cada
uno de estos grupos.

Mas de 70 por ciento de la poblacion esta satisfecho con los servicios de salud que
recibe. La poblacién con menor satisfaccion en los servicios de salud es la poblacion
con problemas de salud mental.

80 por ciento de las personas con discapacidad que trabajan estan satisfechos con
su empleo actual. Esa satisfaccién es mayor para los mas jovenes y a medida que
aumenta el nivel educativo. Las personas con discapacidad mas satisfechas son las
sordas y las menos satisfechas las mudas. Es importante sefalar que algunos
resultados requeririan mayor cantidad de informacion, pero de cualquier manera son
sintomaticos de las situaciones que se viven en los ambitos econémicos y sociales
de la poblacién en condicién de pobreza y con alguna discapacidad.

Acorde con lo observado anteriormente, mas de la mitad de las personas con
discapacidad considera que en caso de pérdida de empleo, la responsabilidad de
encontrar un nuevo trabajo recae en la familia o en los amigos del desempleado.
Nuevamente, los problemas asociados a la discapacidad se retraen al ambito privado.
Y si bien se habia observado anteriormente cierta disposicién a organizarse con
otros, en este caso s6lo dos por ciento esta dispuesto a juntarse con demas personas
para resolver los problemas. En este caso tampoco se presentan grandes diferencias
por grupos de edad.

Mientras 30 por ciento de las personas activas econémicamente sostiene que la
persona con discapacidad tiene que resolver sola su problema, esa percepcion
desciende a 16 por ciento entre la poblacion inactiva. Nuevamente se aprecia el
sentido de independencia y autonomia asociado a la condicién de actividad.

54 por ciento de las personas con discapacidad considera que depende de alguien por
su condicion. Esa percepcion es mayor a medida que aumenta la edad, el nivel educativo
es menor y se vive en condicién de inactividad econdémica. Es decir, la juventud, la
escolaridad y el mercado de trabajo son mecanismos de autonomia para las personas
con discapacidad.

La percepcion de independencia esta directamente relacionada con el tipo y severidad
de la discapacidad. Las personas con discapacidad mudas, con problemas mentales y
ciegas son las que en mayor medida se perciben, o se les declara, como dependientes
de alguien mas.
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La mitad de la poblacion no se siente diferente a los demés y la otra mitad si lo
percibe. No se observan diferencias por nivel educativo o por grupos de edad. Sin
embargo, mientras 74 por ciento de la poblacién econémicamente activa no se siente
diferente a los demas, esta percepcion disminuye hasta 48 por ciento para el caso
de los inactivos. Es decir, que ademas de un mecanismo de integracion y autonomia,
el empleo también actia como un mecanismo igualitario.

Las personas con discapacidad sordas y con problemas mentales son las que en
mayor medida se sienten diferentes a las demas. La percepcion de diferencia de los
demas con respecto a las personas con discapacidad no permite distinciones al
interior del grupo. La mitad considera que los demas los ven diferentes y la otra
mitad considera que no.

A diferencia del punto anterior, en este caso si se pueden apreciar importantes
diferencias por grupo de edad. Los mas jovenes son quienes en mayor medida
perciben que los demas los ven de manera diferente. Esta percepcion disminuye a
medida que la edad aumenta. Ello, probablemente se pueda explicar por el hecho de
que los mas jovenes son, por su condicion, los mas "expuestos" a la visibilidad social
ya que son los que mas participan de actividades sociales y publicas.

En el caso de las diferencias por condicion de actividad, los inactivos perciben en
mayor medida que los activos que los demas los ven diferente. A diferencia de lo
que sucede con la edad, en este caso, la visibilidad de quienes trabajan se transforma
en algo "positivo". La integracién, por medio del empleo, nuevamente actiia como un
factor de igualdad.

Las personas con discapacidad mudas y con problemas mentales son las que en
mayor medida perciben que los demas los ven diferente. 76 por ciento de las personas
con discapacidad considera que hay discriminacion contra las personas con
discapacidad, sensacion un poco mas agudizada entre los cuidadores que entre las
mismas personas con discapacidad que dieron la entrevista. Esa percepcion disminuye
a medida que la edad aumenta. Las personas con discapacidad mas jovenes son las
que sienten en mayor medida discriminadas. No hay grandes diferencias por tipo de
discapacidad. Entre las personas en condicion de pobreza es todavia mas alta la
sensacion de que hay discriminacion en el estado de Nuevo Leon (80%).

Las acciones discriminatorias que se afirman haber visto o vivido en la entidad
durante los ultimos dos anos difieren entre las poblaciones. Cuando la entrevista
fue proporcionada por la propia persona con discapacidad hay un alto porcentaje que
afirma que no les dan trabajo. Esto porcentaje es notoriamente mas alto que la
siguiente razén que se atribuye de la existencia de discriminacion, que corresponde
a respuestas como haber visto acciones discriminatorias pero no recordarlas al
momento de la entrevista. Es preocupante que también entre este grupo se perciba
de manera significativa que los actos discriminatorios los viven en el transporte
publico, pues no levantan a personas en su condicién de discapacitados: "Los taxis
no la quieren llevar por la silla de ruedas de la PCD". También resalta el porcentaje
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de quienes sienten que se burlan de ellos: "Somos objeto de burlas y no se ofrecen
a ayudarnos”. Los(as) cuidadores(as), ademas de compartir las sensaciones descritas,
si bien en diferente intensidad, también consideran en porcentajes nada despreciables
que los menores de 15 anos padecen discriminacién en las escuelas: "(En la escuela)
no la querian admitir porque no caminaba"”, "Una nifia con problemas similar a
Manuela, era estrujada por su maestra”. Incluso esta sensacion se comparte entre
la poblacion en condicién de pobreza: "A un cieguito lo ayudée a subir el camion y el
chofer me dijo que para qué lo ayudaba que ya era un paquete". También se percibe
discriminacién ya sea en centros de trabajo o de seguridad social debida a la condicién
de pobreza: "En algunos trabajos no lo aceptan a uno por vivir en colonias pobres”,
"Cuando fue al DIF a pedir una ayuda lo vieron como iba vestido y no lo atendieron
(lo excluyeron de centros sociales)".

64 por ciento de las personas con discapacidad considera que el gobierno es el responsable
de la discriminacion, mientras que entre las personas en condicion de pobreza le atribuyen
la responsabilidad de manera dividida al gobierno y a la sociedad. Entre las personas
con discapacidad la percepcion de que el gobierno es responsable de la discriminacion
disminuye a medida que aumenta la edad, mientras que aumenta con la edad entre
quienes le atribuyen la responsabilidad a la sociedad.

Esta pregunta es muy importante para contrastarla con la anterior. 68 por ciento se
siente integrado a su comunidad. Ello puede implicar dos observaciones: o bien la
discriminacion opera en ambitos muy especificos y diferenciados a lo que se considera
"comunidad" o bien identificar esos niveles de discriminacion forma parte de la construccion
social que existe alrededor de la discapacidad pero que se vuelve mas dificil de asentarla
territorial o espacialmente. La percepcion de integracion es mayor para las personas
activas que para las inactivas.

Las personas con discapacidad que se sienten mas integradas son las sordas y las que
menos integradas se sienten son las personas con problemas mentales y las personas
mudas. Claramente ello se relaciona con la severidad de la discapacidad para comunicarse,
no solamente en términos de lenguaje, con los demas.

28 por ciento de las personas con discapacidad se siente mas integrado al barrio y 21
por ciento se siente mas integrado a un grupo de personas con discapacidad. Esto
implica, por un lado, que el ambito espacial es fundamental como mecanismo de integracion
por ser el mas cercano y por ser universal y en segundo lugar que la percepcion de
integracion tan alta del punto anterior es en realidad una integracion parcial y cerrada.
Ello explica las diferencias entre la percepcion de integracion por un lado y de discriminacién
por el otro. La integracion de las personas con discapacidad es una integracion centripeta:
no se sienten integrados a la sociedad sino sélo a aquellos grupos que implican una
igualdad total con su condicion. La idea de comunidad queda definida a partir de la propia
discapacidad.
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Por otro lado, los mas jovenes se sienten mas integrados al grupo de la escuela, las
personas en edad productiva se sienten mas integrados al barrio mientras que los adultos
mayores se sienten mas integrados a grupos de personas de su edad. Es decir, hay una
asociacion muy fuerte entre la edad y la integracion a partir de los ambitos que son
exclusivos de su condicion.

60 por ciento de las personas con discapacidad considera que tiene los mismos derechos
y obligaciones que las demas personas. Sin embargo, es de notar que tres de cada diez
sostiene que tiene mas derechos que obligaciones que el resto.

La percepcidn de igualdad de derechos y obligaciones aumenta a medida que aumenta
la escolaridad. En ese sentido, la escolaridad estaria actuando como un mecanismo de
ciudadanizacion para las personas con discapacidad. Lo mismo sucede en el caso de
la condicién econémica. 78 por ciento de la poblacion econédmicamente activa percibe
igualdad de derechos y obligaciones mientras que esa proporcion disminuye a 57 por
ciento en el caso de las personas inactivas. Entonces, también el mercado de trabajo
actia como un mecanismo de igualacion de derechos.

El miedo, la resignacion y la aceptacion fueron las tres percepciones reconocidas como
la reaccion de la familia al momento de la discapacidad. El sentimiento de miedo es
mucho mayor entre las familias de las personas con discapacidad con problemas mentales.

Los niveles de aceptacién son mucho mayores hoy en dia que al comienzo de la
discapacidad. Ello confirma que las familias de personas con discapacidad atraviesan
las etapas "clasicas" que se han encontrado en otros estudios: del miedo y el rechazo
a la aceptacion. En términos de direccion de politicas esto tiene diferentes implicancias.
Por un lado, que la discapacidad es, como se demostré en el estudio de grupos focales,
una bi-discapacidad, es decir, no solamente de la persona afectada sino de toda la familia
(tal como se expresa antes). En segundo lugar, que el tipo de seguimiento al grupo familiar
depende de la etapa misma en que la familia se encuentre con respecto a la discapacidad.

La aceptacion disminuye a medida que aumenta la edad. Esto implica que hay grupos
especificos de personas con discapacidad que padecen una doble vulnerabilidad: la de
la discapacidad en si misma y la de la falta de aceptacion familiar, sin dejar del lado que
también estéan insertas en la condicion de pobreza. Al mismo tiempo, el grupo de adultos
mayores es el que se encuentra mas desintegrado en los demas ambitos: tanto en el
educativo como en el laboral.

42 por ciento sostiene que el gobierno es el encargado de proporcionar lo necesario para
lograr la independencia de las personas con discapacidad. El Estado aparece como
garante de la autonomia de las personas con discapacidad. Es decir, la discapacidad es
un problema del ambito privado; en caso especifico de pérdida de empleo la solucion
también se plantea en el ambito privado; la educacion y el empleo son a su vez los
mecanismos mas importantes para la integracion y la autonomia; pero quien debe
garantizar el desarrollo de oportunidades para que tal circuito funciones es el gobierno.
Nuevamente, se observa como las personas con discapacidad disciernen claramente
entre funciones, ambitos y responsabilidades especificas. No hay grandes diferencias
al interior de los distintos grupos.
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Esta pregunta refleja rasgos de individuacion que seria importante rescatar. La mitad de
la poblacion considera que tiene muchas o bastantes posibilidades de mejorar sus
condiciones de vida y la otra mitad sostiene que tiene pocas o nulas posibilidades. Las
posibilidades aumentan para la poblacion mas joven. Este es un fenémeno que no es
exclusivo de las personas con discapacidad sino de la propia condicion de la juventud.
Las posibilidades de mejoramiento también aumentan con la escolaridad y para las
personas activas.

72 por ciento de las personas con discapacidad considera que el resto de las personas
tiene la responsabilidad de integrar a las personas con discapacidad. Es decir, la
integracion no aparece como un fendmeno de exteriorizacion de la discapacidad, sino
de inclusién por parte de la sociedad hacia el grupo. En términos de politicas, ello implica
que la tarea no debe ser focalizada solamente hacia las personas con discapacidad sino
hacia la sociedad en su conjunto.

Esa percepcion aumenta a medida que la poblacién con discapacidad es mas joven.
Nuevamente, ello es un efecto de generacion. La poblacion adulta entiende a la discapacidad
desde el paradigma de la normalizacion, donde es la propia persona con discapacidad
la que tiene que "normalizarse" para ser integrada. En cambio, entre la poblaciéon mas
joven prevalece el paradigma de la inclusion, donde la tarea de integracion no sélo corre
por cuenta de la sociedad en su conjunto sino que ademas parte desde un posicién mas
igualitaria. No es la persona con discapacidad la que tiene que hacer los cambios para
integrarse, sino que es la sociedad la que debe cambiar para que ellos puedan integrarse.

En el caso de las diferencias por condicion econdmica el planteamiento es diferente. Las
personas que trabajan o estan insertas en el mercado de trabajo consideran que son las
personas con discapacidad las que deben integrarse, en mayor medida que las personas
inactivas econémicamente. Ello se explica por el nivel de individualizacién y autonomia
que otorga la insercion laboral.

67 por ciento de las personas con discapacidad consideran que deben ser tratadas como
los demas y no de manera especial. Nuevamente, esta percepcion de igualdad es mayor
a medida que la poblacion es mas joven, el nivel educativo es mayor y para aquellos que
forman parte de la PEA.

El tipo de discapacidad también plantea diferencias a partir, especialmente, de la severidad
de la misma. Mientras que los sordos, en mayor medida consideran que se les debe
tratar como a las demas personas; las personas con problemas mentales y mudas
consideran que deben ser tratadas de manera especial.

Estos dos puntos indican que si bien hay ambitos especificos que actian como factores
de igualdad como la escuela y el empleo también es importante destacar que estos
mecanismos pueden no ser suficientes en casos en que la discapacidad presenta
limitaciones objetivas a dicha igualdad.
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Capitulo 5. Las condiciones objetivas de vida: la situacion de los
hogares

Introduccion

La vida cotidiana de las personas se creay recrea en entornos familiares y comunitarios
que contribuyen a estructurar los valores, las creencias, las normas sociales y las
pautas de comportamiento de los individuos y los grupos sociales. Sin embargo, las
personas no son meros receptaculos de las normas y los valores sociales que les
impone el mundo social; los actores también modulan, adaptan y se resisten a las
normas y valores de los grupos hegemaonicos, lo que contribuye a su reestructuracion
colectiva.

En el seno de la familia tiene lugar la socializacion primaria de la gran mayoria de
los seres humanos. La familia es un espacio privilegiado de transmision de la
normatividad social, espacio donde las personas asumen su identidad social primaria
y donde adquieren durante la infancia un conjunto de valores sociales y pautas de
comportamiento que seran fundamentales a lo largo de su existencia.

La familia es la principal institucion social en la que se establecen y refuerzan los
lazos de unién, afecto y solidaridad entre sus integrantes. Este rasgo de la institucion
familiar adquiere un papel relevante cuando se pretende estudiar el fenémeno de la
discapacidad, especialmente si ésta se presenta en condiciones de pobreza y en
sociedades como la mexicana, donde los servicios de seguridad y asistencia social
brindados por el Estado son sumamente limitados en su cobertura e infraestructura.
Al mismo tiempo, es un espacio donde se presentan elementos de tension y relaciones
de dominacién y poderes diferenciados entre sus integrantes.

Por esta razén, consideramos pertinente incluir en este capitulo algunas reflexiones
acerca de las condiciones de vida de la poblacién que habita en los hogares de la
ENDISP donde al menos alguno de sus integrantes padece de alguna discapacidad
y contrastarlas con las de la poblacion residente en los hogares en situacién de
pobreza. Para ello, se recurrié al anélisis de la informacion proveniente del cuestionario
de hogar de la ENDISP.

Se debe senalar que a lo largo de todo el capitulo se utilizara el término discapacidad
para referirnos a la poblacion residente en los hogares en los que al menos uno de
sus integrantes tiene alguna de las discapacidades que fueron incorporadas al estudio
de la ENDISP, en tanto que el término pobreza sera utilizado para referirnos a la
poblacion que vive en hogares pobres, pero donde ninguno de sus integrantes tiene
discapacidad alguna.
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Tamaiio del hogar

Un primer aspecto que vale la pena mencionar es el referido al tamano promedio de
los hogares. En el cuestionario de hogar de la ENDISP se dispone de informacion
acerca de 9 mil 404 personas que residen en los 2 mil 140 hogares en la muestra.
Puesto que no todos los hogares de la ENDISP tuvieron la misma probabilidad de ser
seleccionados, es necesario ponderar la muestra, como se indica en el anexo A.1
de este documento.

Los hogares de la ENDISP tienen, en promedio, un mayor nimero de integrantes que
los de la poblacién nacional y los del Estado de Nuevo Ledn, que es de poco mas de
cuatro residentes por hogar, segun el XIl Censo General de Poblacién y Vivienda del
ano 2000. La poblacion de la ENDISP, por su parte, cuenta con un promedio de 5.4
miembros por hogar, destacando el hecho de que el tamafo de los hogares donde
residen personas con alguna discapacidad es todavia mayor que el de los hogares
en condiciones de pobreza, pero donde no hay personas con discapacidad, como
puede apreciarse en la gréafica 5.1.

Grdfica 5.1 Tamaiio promedio de los
hogares, segun tipo de poblacién de estudio
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Salud

En el cuestionario de hogar se capté informacién sobre algunas de las enfermedades
que padecen los miembros de los hogares. A partir de esta informacion puede
constatarse, como era de esperar, que la poblacion en situacion de pobreza parece
gozar de una mejor salud que la poblacion con discapacidad; en efecto, mientras que
87 por ciento de los miembros de los hogares pobres no padece ninguna enfermedad,
este porcentaje se reduce a 73 por ciento en los hogares donde hay alguna persona
discapacitada. Mas aun, las estimaciones de |la prevalencia de Diabetes Mellitus,
enfermedades del corazén, de enfermedades mentales o neurolégicas y de
enfermedades de tipo motriz son superiores en los hogares de personas con
discapacidad (grafica 5.2).
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Grdfica 5.2 Porcentaje de los miembros de los hogares que padecen
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Fuente: Elaboracion propia con base en la ENDISP

Se puede pensar, entonces, que las problematicas asociadas con la discapacidad
tienden a potenciarse ante la mayor presencia de otras enfermedades cronicas, lo
que parece requerir de acciones afirmativas de prevencion, deteccion y tratamiento
por parte de las instituciones estatales encargadas de las politicas de desarrollo
social.

Seguridad social y asistencia social

Cabe preguntarse cudles son los mecanismos de seguridad y asistencia social de
que dispone la poblacién neoleonesa para enfrentar la presencia de la discapacidad.
Al igual que lo que sucede en el pais en su conjunto, el IMSS es la principal institucion
que brinda servicios de salud y de seguridad social, tanto a la poblacién de los
hogares donde hay personas con discapacidad como a la poblacion residente en los
hogares pobres.

Sin embargo, debe destacarse que la cobertura del IMSS no llega a cubrir ni a la
mitad de la poblacion. No obstante, el grado de desarrollo alcanzado por la sociedad
de Nuevo Ledn permite garantizar que aproximadamente 94 de cada cien residentes
del estado tengan acceso a alguna institucion de seguridad social; el resto de la
poblacion recurre a las instituciones de asistencia social, principalmente a la Secretaria
de Salud (SSA). De hecho, llama la atencion que a unos cuantos anos de iniciado el
Seguro Popular, tres por ciento de la poblacion dijo estar afiliado a este programa.
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Cabe senalar que no se observan grandes diferencias en las coberturas de atencion
de las distintas instituciones de seguridad y asistencia social entre la poblacién que
vive en hogares donde reside alguna persona discapacitada y la poblacién que vive
en los hogares en situacion de pobreza; si bien la cobertura del IMSS para este grupo
de poblacion es ligeramente superior, se ve compensada por una mayor cobertura
de otras instituciones publicas de seguridad social que atienden a la poblacion
discapacitada (grafica 5.3).

Grafica 5.3 Distribucién porcentual de los miembros de los hogares,
segiin acceso a servicios de salud y tipo de poblacion de estudio
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Fuente: Elaboracién propia con base en la ENDISP
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Indigenismo y educacion

Segln la informacién de la ENDISP, la presencia de poblacion indigena en el estado
de Nuevo Léon no esta grandemente extendida, ya que solamente 0.6 por ciento de
la poblacion en los hogares en situacion de pobreza y 0.3 por ciento de los residentes
en hogares con discapacidad habla alguna lengua indigena. Esto significa que del
total de 9 mil 404 personas residentes en los hogares de la ENDISP, tan solo 39
hablaba alguna lengua indigena; ademas, ninguna era monolinglie ya que todas ellas
también hablaban espanol.

Sin embargo, consideramos que la notoria minoria de la poblaciéon indigena en el
estado de Nuevo Ledn, fendmeno ya conocido a partir de la informacién censal,
deberia dar lugar al desarrollo de politicas publicas dirigidas al mejoramiento de la
condicion de vida de esta poblacién, cuya vulnerabilidad social es manifiesta.

El nivel educativo de la poblacion es uno de los indicadores privilegiados del desarrollo
social y humano de una sociedad. Como era de esperar, y coincidentemente con los
resultados derivados de la informacion de los cuestionarios individuales de la ENDISP,
el nivel educativo de la poblacion con discapacidad es menor que el de la poblacién
en situacion de pobreza. El analfabetismo entre las personas de 15 afos o mas
residentes en hogares donde hay alguna persona con discapacidad es de 17.4 por
ciento, en comparacion con un nivel de 5.4 por ciento entre quienes viven en los
hogares en situacién de pobreza, pero donde no hay personas con discapacidad
(grafica 5.4).
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Grdfica 5.4 Porcentaje de miembros de los hogares,
con 15 aiios de edad o mds, que es analfabeta,

8 segtin tipo de poblacién de estudio
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Fuente: Elaboracién propia con base en la ENDISP

La asistencia escolar también es uno de los indicadores tradicionales del desarrollo
educativo de una sociedad. Hemos contrastado la asistencia escolar de los ninos y
jovenes de los hogares con discapacidad y de los hogares pobres en dos grupos de
poblacién. En primer lugar, se contrast6 la asistencia escolar de todos los nifios y nifias
de 6 a 14 anos de edad, que corresponden a la edad en la que se cursa normativamente
la educacion basica (primaria y secundaria). La asistencia escolar es elevada en ambos
grupos de poblacion, si bien las estimaciones puntuales son ligeramente superiores en
la poblacidn en situacién de pobreza que en la poblacién en hogares con discapacidad
(96.1y 93.3 por ciento, respectivamente).

La asistencia escolar es similar en ambas poblaciones pero también es ligeramente
superior entre la poblacion pobre, cuando se considera el grupo de mujeres y hombres
jovenes de 15 a 24 afos de edad. Sin embargo, en este caso se reduce drasticamente
el nivel de asistencia escolar: 26.1 por ciento de los jovenes en la poblacion en hogares
con discapacidad y 24.7 por ciento en los hogares en situacion de pobreza asisten a la
escuela, lo cual es un claro reflejo de los importantes niveles de desercion escolar
prevalecientes en la sociedad mexicana en su conjunto, y en la sociedad de Nuevo Ledn
en particular, después de la educacion basica (grafica 5.5).

Grdfica 5.5 Porcentaje de nifios y jovenes en el hogar
que asisten a la escuela, segiin grupo de edad y tipo
de poblacién de estudio
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Fuente: Elaboracién propia con base en la ENDISP
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El analisis del maximo nivel educativo alcanzado por ambas poblaciones proporciona un
elemento adicional de contraste. En promedio, el nimero de anos de escolaridad de la
poblacion de 15 afnos o mas en la ENDISP resulté igual a 6.6 afos, pero la poblacion que
vive en los hogares en situacion de pobreza tiene una escolaridad promedio (7.5 anos)
que es casi un ano superior a la de quienes viven en hogares donde hay una o mas
personas con discapacidad (5.8 anos).

Estas diferencias son reflejo de la mayor concentracion de la poblacion en hogares con
discapacidad en los niveles correspondientes a la poblacién con educacion especial, sin
escolaridad y primaria completa, mientras que la poblacién en situacion de pobreza
accede en mayor medida a completar o superar la educacién basica (grafica 5.6).

Grdfica 5.6 Distribucion porcentual de los membros de los hogares de 15 afios o mas,
segiin su escolaridad y tipo de poblacién de estudio
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Esta situacion obedece, en parte, a una cuestion obvia: el nivel educativo de los nifios
con discapacidad es notoriamente menor que la de nifios pertenecientes a las mismas
generaciones de nacimientos, pero que no padecen ninguna discapacidad. No obstante,
los resultados observados parecieran, en principio, sugerir que, mas alla de esa diferencia
obvia, posiblemente coexistan algunas condiciones objetivas de vida que llevan a los
integrantes donde existe alguna persona con discapacidad a abandonar el sistema
educativo en mayor medida que sus contrapartes, posiblemente por la necesidad de
contribuir econémicamente al ingreso del hogar, aunque, debido a su menor nivel educativo,
es posible que sus remuneraciones sean menores.
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Participacion econémica

Sin embargo, la hipétesis de una mayor participacién econémica por parte de los integrantes
de hogares con discapacidad no encuentra correlato en la evidencia empirica. Segin los
resultados de la ENDISP, trabaja 52 por ciento de la poblacion de 12 anos o mas que
reside en los hogares en situacion de pobreza, mientras que el porcentaje correspondiente
en los hogares donde una o mas personas padecen discapacidad es diez puntos
porcentuales menor (42%) (gréfica 5.7).

Grdfica 5.7 Tasa de participacién econémica de los
miembros del hogar de 12 aiios de edad o mds,
segun tipo de poblacion de estudio
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En nuestra opinién, la cual se deriva a partir de los elementos teoricos del marco
conceptual, de la informacion captada en las entrevistas individuales de la encuesta 'y
de los grupos de discusion, la menor participacién econémica de los miembros integrantes
de hogares en personas con alguna discapacidad> obedece a que algunas personas en
esta condicion requieren de contar con el apoyo de algun otro miembro del hogar que
se encargue de su cuidado, lo que no ocurre en los hogares en situacion de pobreza.

Los resultados derivados del analisis de la ocupacion en el trabajo son coincidentes con
esta apreciacion, ya que en los hogares donde hay alguna persona con discapacidad se
incrementa el porcentaje de personas que se dedican al trabajo por cuenta propia o que
brindan apoyo en negocios familiares, mediante un trabajo no remunerado. Las relaciones
laborales que se establecen en este tipo de ocupaciones son mas compatibles con el
cuidado de las personas con discapacidad, lo cual sugiere la conveniencia y la posibilidad
de establecer politicas publicas de apoyo a los hogares con discapacidad en funcion de
este rasgo de su estructura laboral.

Cabe mencionar que si bien el trabajo asalariado es la ocupacion predominante tanto
en la poblacion de hogares con discapacidad (65%) como en aquellos en situacion de
pobreza (73%), este tipo de ocupacién y de relacion laboral es menos intensa en los
hogares donde existen personas con discapacidad (grafica 5.8).

33En los hogares con alguna persona con discapacidad trabajan, en promedio, 1.5 de sus miembros, mientras que en los
hogares en situacion de pobreza el nimero promedio de miembros que trabajan es de 1.7.
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Grafica 5.8 Posicion en la ocupacion de los miembros de los hogares
de 12 afios o mds, segiin tipo de poblacién de estudio
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Fuente: Elaboracién propia con base en la ENDISP

De acuerdo con la informacion de la ENDISP, seis de cada diez trabajadores reciben
menos de dos salarios minimos al mes por su trabajo. Las precarias condiciones materiales
de vida de ambos grupos de estudio se reflejan también en el hecho de que 1.6 perceptores,
en promedio -quienes cuentan con un ingreso limitado e insuficiente- deben cubrir las
necesidades basicas de una poblacion que cuenta, como se habia mencionado con
anterioridad, de 5.4 personas, en promedio, en cada hogar.

La situacién econémica de los hogares con personas discapacitadas es mas precaria
todavia ya que, ademas de tener menos personas que trabajan, el porcentaje de ellos
que recibe menos de dos salarios minimos (65%) es mayor que el de la poblacion en
situacion de pobreza (57%) (grafica 5.9).

Grdfica 5.9 Porcentaje de la poblacién ocupada en los
hogares de 12 aiios o0 més que recibe menos de dos
salarios minimos, segiin tipo de poblacién de estudio
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Este resultado refleja el hecho de que la poblacion de estudio de la ENDISP corresponde
a un grupo de la poblacién que sufre una doble desventaja social: la pobreza y la
discapacidad, lo que se traduce en menores niveles educativos y menores ingresos. En
los hogares con discapacidad trabaja un menor ndmero de personas, y dado que una
mayor proporcion de ellos recibe un ingreso sumamente precario, es evidente que su
ingreso total sera menor aun del que recibe la poblacion que se encuentra en situacion
de pobreza, quienes sufren de carencias importantes para la satisfaccion de sus
necesidades basicas, pero entre las que no se encuentra la atencion de las personas
con discapacidad.

Discapacidad y pobreza en Nuevo Leén 77




El porcentaje de la poblacion ocupada de los hogares con discapacidad que recibe
ingresos debidos a fuentes de apoyo no laborales es del doble (19.6%) que la de los
hogares en situacion de pobreza (9.7%). El desglose de la informacién segun el tipo de
apoyos que recibe la poblacién muestra que, con excepcion de los programas de becas,
los hogares con personas con discapacidad reciben en mayor medida apoyos institucionales
por parte del Estado. Sin embargo, cabe mencionar que las diferencias para el rubro de
becas entre ambos tipos de poblaciones no son estadisticamente significativas.

Las personas que viven en hogares con discapacidad reciben en mayor medida ingresos
por concepto de pensiones (5.7%), de apoyo del DIF (4.5%), del Programa Oportunidades
(3.7%) y del programa estatal de apoyo a los adultos mayores (3.4%). A diferencia de lo
que ocurre en otras regiones del pais, los apoyos familiares provenientes de remesas
nacionales (2.2%) e internacionales (0.7%) son menores a los apoyos otorgados por las
instituciones de seguridad o de asistencia social del Estado mexicano (grafica 5.10).

Grdfica 5.10 Porcentaje de la poblacién ocupada de los hogares de 12 afios o mas que
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Fuente: Elaboracién propia con base en la ENDISP

Vivienda

En sociedades no desarrolladas, la desigual dotacién y disponibilidad de una adecuada
infraestructura de servicios basicos de energia eléctrica, agua potable, drenaje, alcantarillado,
alumbrado publico y pavimentacion de las calles se constituye en un importante criterio
de estratificacion socioeconémica. Las condiciones econémicas de los hogares y su
capacidad de adquisicion de los bienes y servicios que se adquieren en el mercado, y
que contribuyen a mejorar la calidad de vida y el bienestar de las personas, constituyen
otro importante criterio de estratificacion socioeconémica.

En México, el estado de Nuevo Ledn ha ocupado tradicionalmente un lugar privilegiado
debido a su capacidad para ofrecer los servicios de infraestructura basica que demanda
su poblacion, lo que lo permite ubicarse como una de las entidades federativas con un
mayor desarrollo humano y menor grado de marginacion relativa.
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A pesar de ello, y debido, en parte, a la elevada concentracion y desigualdad del ingreso
que existe en América Latina y de la cual México y Nuevo Le6n no escapan, una proporcion
importante de la poblacién entrevistada en la ENDISP carece de algunos servicios basicos.
Esta situacion es un reflejo de los insuficientes ingresos econémicos que afectan a una
proporcion importante de los hogares de la entidad y a la insuficiencia de los programas
publicos para dotar de servicios basicos a toda la poblacion.

En la gréafica 5.11 se puede apreciar que aproximadamente uno de cada cien de los
habitantes de ambas poblaciones de estudio carecen de energia eléctrica, que alrededor
de cinco por ciento carece de agua entubada en la vivienda y que cuatro por ciento habita
en viviendas cuyo piso es de tierra, lo que propicia de forma importante las enfermedades
gastrointestinales y parasitarias. Se puede observar también que una parte importante
de las viviendas (39%) carecen de excusado dentro de la vivienda, de un bafo con
excusado en el terreno, aunque fuera de la vivienda (17%) o de drenaje (24%).

La mayor precariedad econémica de los hogares de la ENDISP donde existen personas
con discapacidad se vuelve a hacer presente en el hecho de que en los hogares con
discapacidad tiende a ser mayor la proporcion de ocupantes que viven en viviendas que
carecen de uno o mas de los servicios basicos referidos.

Grdfica 5.11 Caracteristicas de la vivienda y tipo de poblacion de estudio
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Es interesante hacer notar que en lo que respecta a los servicios basicos proporcionados
por el Estado no se encuentran grandes diferencias entre ambas poblaciones de estudio,
lo cual obedece a que estos servicios se otorgan por igual a los habitantes de las
comunidades marginadas, por lo que no cabria esperar diferencias en los hogares donde
hay personas discapacitadas y los hogares donde no estan presentes.
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La ENDISP capté también un conjunto de bienes de consumo cuya adquisicion puede
servir como criterio para diferenciar las condiciones materiales de vida de las poblaciones
de estudio. Se investigd si el hogar disponia de: a) licuadora, b) refrigerador, c) estufa
de gas, d) calentador para agua, e) radio o radiograbadora, f) tocadiscos, modular o equipo
de discos compactos, g) televisor, h) videocasetera, i) lavadora de ropa, j) computadora,
k) automovil o camioneta propiay |) teléfono residencial en la vivienda.

Con base en esta informacion, y después de realizar un analisis exploratorio de su
distribucion, se decidioé construir un indice resumen de la condicion socioeconémica de
los hogares. Para calcular dicho indice, primeramente se determiné si cada uno de los
bienes estaba disponible en el hogar; a continuacion se llevoé a cabo un proceso de
agregacion en el cual se calcul6 cuantos de los doce bienes estaban disponibles en el
hogar. En la grafica 5.12 se presenta la distribucién de dicho indice para ambos tipos
de poblacion de estudio.

La distribucion del nimero de bienes en el hogar muestra una forma de campana con
un ligero sesgo hacia la derecha, lo que refleja que en la sociedad neoleonesa existe una
cierta capacidad de consumo de estos bienes: la distribuciéon muestra que los valores
mas frecuentes se encuentran entre los siete y los nueve bienes.

Al distinguir los activos para ambos grupos de poblacioén, se vuelve a constatar las
mayores carencias econémicas de la poblacion con discapacidad, cuya distribucion tiende
a estar mas concentrada en el lado izquierdo de la grafica, en tanto que la distribucion
de los activos para la poblacién en situacién de pobreza se encuentra mas orientada
hacia la derecha del grafico. Sin embargo, las diferencias no son tan acentuadas, por lo
que si bien el nimero medio de activos en la poblacién con discapacidad es menor (6.9),
no es muy diferente del correspondiente a la poblacion en situacion de pobreza (7.6).

Gréfica 5.12 Distribucién porcentual de la poblacién, segiin el
nimero de bienes en el hogar y tipo de poblacién de estudio
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En sintesis, los resultados de este capitulo indican que existen diferencias en la
caracterizacion social y econdmica de la poblacion que reside en los hogares pobres
donde existen personas con discapacidad y entre quienes viven en los hogares pobres,
pero donde no hay personas en situacion de discapacidad. Sin embargo, dichas diferencias
no son extremas en virtud de que en ambos tipos de poblaciones esta presente un factor
comdun: la pobreza.

A pesar de ello, la informacién de la ENDISP ha permitido constatar que las desventajas
sociales y econémicas y la vulnerabilidad de los hogares con discapacidad es mas
acentuada, ya que el nivel educativo y la participacion en los mercados laborales de sus
integrantes es menor, sus ingresos laborales son mas escasos y notoriamente insuficientes,
la calidad de sus viviendas también es menor y debido a que cuentan con un ndmero
menor de los bienes de consumo en el hogar que ayudan a aligerar las tareas domésticas
y que reflejan la capacidad de consumo de los hogares.
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Anexo 1. Discapacidad en el Estado de Nuevo Ledn
Grupos de enfoque, 2005

"La diversidad extrema, la alteridad radical es también la exclusion. Hay cuerpos que por
su profusion de corporalidad son también la negacion de su cuerpo. No sélo el deforme,
tullido, mutilado; esté el cuerpo del loco, del mendigo, el cuerpo indigena, el del cesante,
del travesti, el cuerpo viejo terminal y, por cierto, el del pobre, del hombre, mujer, nifio y
anciano pobre, que tienen cada uno de ellos su propia y temida desigualdad. Pero todos
son también una sola gran rareza, un objeto de miedos y también de caridad y compasion,
que justifica los comportamientos de la institucionalidad publica y privada. Tanto el Estado
como el mercado tienen su espacio para la piedad. La compasion hacia los extremos
certifica la integracion, la "normalidad", que es, simplemente, la vida bajo las normas.
Son los cuerpos que no estan en la institucionalidad, ni en la del Estado ni en el mercado.
Estan fuera de ellos o bajo ellos. Son los margenes de la biologia mercantil, el otro lado
de la realidad social, un lugar turbio, oscuro y terrorifico alin cuando sea real. La diferencia
extrema concentra los peores miedos y estimula sus conjuros. La caridad, individual pero
especialmente la social e institucional, es una gran oracién que intenta reforzar la
normalidad ante el terror del extra limite".

Paul Walder?

l. Introduccion

El presente documento expone los principales hallazgos, conclusiones y recomendaciones
derivados del estudio exploratorio de caracter cualitativo "Discapacidad y Pobreza en el
Estado de Nuevo Ledn", realizado los dias 25 y 26 de abril del ano en curso a través de
diez grupos de discusion, de acuerdo a los siguientes perfiles:

1. Grupo de ninos y adolescentes de 7 a 15 afios con discapacidad motriz o visual,
mujeres y varones.

2. Grupo de Adolescentes y jovenes de 16 a 20 anos con discapacidad motriz o visual,
mujeres y varones

3. Grupo de familiares de nifios y adolescentes discapacitados, hombres y mujeres
4. Grupo de adultos de 30 a 60 anos con discapacidad motriz o visual, hombres y mujeres

5. Grupo de mayores de 60 afos con discapacidad motriz o visual, hombres y mujeres

1en: http://www.revistapolis.cl/7/walder.doc
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6. Grupo de cuidadores de adultos con discapacidad auditivo y/o mental, hombres y
mujeres

7. Grupo de cuidadores de adultos con discapacidad motriz, lenguaje o visual, hombres
y mujeres

8. Grupo de adolescentes y jovenes sin discapacidad, hombres y mujeres
9. Grupo de adultos sin discapacidad, hombres y mujeres

10. Grupo de personal de ong's y otras instituciones dedicadas a la atencién de personas
con discapacidad, hombres y mujeres.

La conformacién de los grupos obedecié fundamentalmente a los siguientes criterios:

-Selectividad, toda vez que la integracion de los grupos respondié a un proceso de eleccion
intencional a efecto de contar con sujetos caracteristicos del sector social, es decir, que
reunieran los dos rasgos particulares que articulan el estudio: algun tipo de discapacidad
y que vivieran en condiciones de pobreza.

-Accesibilidad, ya que se busco que los integrantes de los grupos estuvieran en condiciones
de participar en una discusion, por tal motivo se eligieron sujetos con discapacidad motriz
y/0 visual.

-Proximidad, en la medida en otros grupos se integraron también con sujetos cercanos
a personas con discapacidad, como los familiares que los atienden y personal especializado
que trabaja en instituciones.

-Ajeneidad, debido a que se realizaron dos grupos de control con personas sin discapacidad
(pero si en situacion de pobreza) a efecto de establecer hipétesis en torno a las
representaciones construidas en torno a los sujetos discapacitados.
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ll. Dispositivos metodoldgicos

-Los grupos de discusion son dispositivos metodolégicos de naturaleza conversacional
a través de los cuales los participantes expresan sus puntos de vista sobre una tematica
particular planteada por el/la moderador/a.

-La dinamica grupal funciona como una "fabrica de discursos o narrativas", a partir de
enunciados individuales que en el contexto grupal se escuchan, se contrastan, se oponen
y se negocian. De este modo, se elaboran y se ordenan formas narrativas sociales bajo
una modalidad de interaccion socio-comunicacional cuya materia prima son las experiencias,
las percepciones, las representaciones sociales y las producciones fantasmaticas e
imaginarias.

-A cada uno de los grupos se les aplicé una "Guia de discusion tematica" previamente
elaborada segun los objetivos del estudio exploratorio, que fueron los siguientes:

a). Conocer el universo experiencial de personas que ademas de estar sometidas a
condiciones de pobreza poseen como particularidad algin tipo de discapacidad.

b). Explorar las necesidades especificas de distintos segmentos generacionales y de
género de discapacitados en condiciones de pobreza.

c¢). Aproximarse a los sentidos de pertenencia y ciudadania que expresan las personas
discapacitadas en condiciones de pobreza, para contribuir a la formulacion de politicas
publicas de atencion mas integrales.

d). Sondear las expectativas de las personas discapacitadas en condiciones de pobreza
en relacion con las trayectorias biograficas, familiares y sociales para delinear programas
de atencion centrados en la co-responsabilidad entre los organismos publicos, las
instituciones privadas, la familia y el propio usuario.

84 Consejo de Desarrollo Social




lll. Principales hallazgos

1. Universo experiencial de las personas con discapacidad en condiciones de
pobreza.

1.1. Condiciones socio-econémicas

-En todos los grupos realizados con personas que tienen alguna discapacidad (ninos,
jovenes, adultos y adultos mayores) fue recurrente la precariedad y la vulnerabilidad de
la situacion socioeconémica en la que viven.

-No obstante, la precariedad no es absoluta puesto que la mayoria de las personas
reconocieron que en sus barrios o colonias existe cierta infraestructura minima: energia
eléctrica, pavimentacion (no en todas las calles), agua potable (aunque escasa), alumbrado
publico (al menos en calles principales) y alcantarillado (en algunos barrios).

-En muchos casos, un evento vinculado a la discapacidad (o disparador de ésta) ha sido
factor decisivo para profundizar la situacion de pobreza de las familias.

Pues yo vivo ahi en la colonia la Alianza , ahi tiene usted su humilde casa, es un cuartito
de triplay, es con laminas jéverdad?!, porque mi sefior me estaba haciendo un cuartito,
pero se me revento un globulo en la cabeza y me tuvieron que operar de mi cabeza en
el Hospital Civil, ahi nos cobraron 33 mil pesos y quedamos en la ruindl (Grupo adultos
con discapacidad menores de 60 anos).

-La precariedad es vivida, no obstante, de manera diferente segun la edad de las personas,
mientras en los ninos y jovenes quizas es un dato mas en su vida, en las personas
mayores la pobreza tiene una enorme carga emotiva, simbdlica y atavica que refrendaria
su condicion de excluidos y de depositarios (beneficiarios) de politicas publicas.
Constatemos esto a través de las intervenciones de jévenes y nifos y posteriormente
de un adulto:

Yo vengo de (...) Hidalgo, Nuevo Leon, mi casa queda a 5 minutos de Hidalgo, mi casa
esta a medio terminar (Grupo adolescentes y jovenes con discapacidad).

Pregunta: ;Como es tu casa, donde esta tu casa?

R.- Es un rancho

P.- ¢Hay gallinas, hay pollos, hay cochinitos?

R.- Caballos, vacas, toros, burros... (Grupo nifos y adolescentes con discapacidad)
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Aqui las palabras de un adulto:

Yo vivo en Garcia (...) con mi mama en un cuartito de lamina yo, es la misma cocina, este
me ayudaron con material, pero falta quién me ayude con mano de obra... (Grupo adultos
con discapacidad menores de 60 anos).

-Senalamos las diferencias en la narrativa de los nifos y los adultos porque en la via
hacia la exclusion donde se entretejen la pobreza y la discapacidad, en los adultos (en
general) se expresa la conciencia de que ambas circunstancias forman parte de una
identidad permanente, es decir, si bien la discapacidad tiene una huella de perennidad
practicamente ineluctable, la pobreza también es asumida como una condicién de vida
inalterable. A la "identidad-prétesis" se le suma la "identidad-carencia".

-ldentidad-protesis por cuanto la discapacidad es constitutiva de si mismos y
especificamente de su cuerpo. Si la modernidad define al sujeto en términos de su
libertad, todo aquello que la limite o constrifia sera cuestionado y suprimido. En este
sentido, el cuerpo del discapacitado seria la antitesis misma de la corporeidad funcional
y por ende, de la constitucion del sujeto como tal. Asi, el cuerpo dis-capacitado, dis-
funcionalizado, el cuerpo fragmentado, devendra en una identidad propia, al margen de
la "normalidad" y apostillado precisamente por la irremediable necesidad de proétesis y
ayudas para ocupar un espacio -asi sea marginal e invisible- en la sociedad.

-ldentidad-carencia en la medida en que la pobreza no es una circunstancia transitoria,
sino un hecho palmario y permanente que ademas es condicién para recibir algun tipo
de ayuda o beneficencia.

-Las correspondencias entre identidad-proétesis e identidad-carencia quedan de manifiesto
en la siguiente narrativa:

-P. ¢Que les gustaria que pasara en su vida en los proximos afnos?

- R. Pues que nos ayudaran

- P. ;Quiéen?

- R. Pues el Gobierno, o Fox, o a ver quién... (Grupo adultos discapacitados menores de
60 anos).

-Por otra parte, en los nifos y adolescentes emerge la posibilidad de que la pobreza sea
una identidad transitoria, una circunstancia pasajera en su ruta de movilidad social. En
efecto, mientras las expectativas de los adultos apuntan a que "el gobierno nos ayude",
en los nifos son similares -sino es que exactamente iguales- a las de cualquier otro
nino/a:
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- Yo quiero ser piloto de autos (...) piloto de autos como Adrian Fernandez...
- P. ¢Y a ti qué te gustaria ser?

- R. Maestra (...) de secundaria.

- Yo chofer de trailer (Grupo nifios y adolescentes con discapacidad)

-En general, estas personas con discapacidad son parte de familias de escasos recursos,
en las que aparece una sola persona como proveedor (casi exclusivamente el hombre).
Debido a que en la mayoria de los casos es la madre la responsable del cuidado del
familiar discapacitado, la mujer esta imposibilitada de trabajar y por ende de generar un
recurso econémico complementario.

Mi papa es plomero, albanil y todo lo que se le ponga enfrente... (Grupo nifios y adolescentes
con discapacidad)

-De igual modo, la condicion de pobreza hace inviable la contratacion de personal externo
para el cuidado del familiar discapacitado lo que vuelve la atencién y la responsabilidad
de la discapacidad algo indelegable e intransferible. Se trata de familias con varios hijos,
y en algunos casos se registraron familias con mas de un hijo o miembro con alguna
discapacidad.

Bueno yo tengo dos, (...) mi hija tiene 38 anos y mi hijo tiene 33, este yo también me
dedico al hogar y cuando estoy con ellos es porque se pelean mucho (Grupo de cuidadores
de adultos con discapacidad)

-La condicion de pobreza de estas familias y su escaso capital cultural atentan contra
el acceso oportuno y adecuado a la atencion médica especializada, a la atencion y
asesoria psicologica, y a una calidad de vida digna tanto para las personas discapacitadas
como para sus familias.

Mi sefor me anda haciendo un cuartito, pero no tenemos nosotros quién nos ayude
verdad, entonces, ahorita todavia nos falta el piso, nos falta sartear el cuartito, tambien
na mas es un cuartito, verdad, porque pu’s yo tomo medicinas que a mi sefior le cuestan
caras y €l como ahorita que no tiene trabajo verdad, (...) anda con un senor ahi ayudandole
a vender elotes, para mantenernos, para mantenernos €l y yo. (Grupo adultos con
discapacidad)

-En la gran mayoria de los casos, la compra de medicinas, de proétesis, de sillas de ruedas
0 de accesorios para el hogar que permitan espacios mas confortables y seguros para
las personas discapacitadas y sus familias, es muy dificil o imposible.

-Las colonias o los barrios en los que residen cuentan con escasa infraestructura urbana
y servicios publicos. En todos los casos aparecio con insistencia la escasez o la ausencia
total de transporte publico, lo que dificulta notablemente el traslado de las personas con
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discapacidad a las instituciones de atencion y asistencia, a los servicios de salud, a las
escuelas especiales, etc.

Tengo que caminar como 8 cuadras para llegar a donde agarro el camion, aparte hago
media hora 40 minutos en camion a la escuela, también escuela especial donde esta
mi nifio. (Grupo de familiares de nifnios y adolescentes discapacitados).

-En general, las personas con discapacidad o sus familiares responsables del cuidado
y la atencion reportan la necesidad de caminar largos trayectos para tener acceso al
transporte publico, con las dificultades de traslado y uso del transporte colectivo (que
carece de aditamentos especificos) que conlleva para personas que tienen problemas
de movilidad y motricidad.

No hay transporte en la colonia para trasladarse (...), caminamos, yo en lo particular
camino casi 2 kilometros para trasladarme a la escuela donde esta mi hija. (Grupo de
familiares de nifios y adolescentes discapacitados).

-Por otra parte, se senala también la inexistencia de instituciones y de servicios de salud
para la atencion de las personas con discapacidad en sus propias colonias o zonas de
residencia, lo que obliga a un desplazamiento permanente.

Yo tenia que tomar dos camiones, hacia mas de una hora, para trasladarme en tantas
escuelas porque nuevamente sucedia que no me aceptaron teniendo yo una escuela a
15 minutos de mi casa, pero muchas veces no nos los aceptan en muchas partes, y yo
creo que el gobierno tiene mucho que hacer por nuestros hijos... (Grupo cuidadores de
adultos con discapacidad)

-Los equipamientos urbanos para la recreacion y el esparcimiento son también escasos
0 inexistentes en esas colonias, 1o que restringe considerablemente las interaccionesy
la socializacion de las personas discapacitadas y sus familiares. Es importante hacer
notar que la inexistencia o escasez de equipamiento urbano para discapacitados, es
expresion de la falta de politicas publicas especificas y de la -relativa- invisibilidad de
este grupo social.

-La precariedad econdémica se hace visible también en el tipo de viviendas que habitan
las personas con discapacidad y sus familias. En general, se trata de viviendas que no
cuentan con espacios especificos y adaptados para las personas con discapacidad, lo
que dificulta considerablemente la vida cotidiana de estas personas y de sus familiares.

Mi cuarto haga de cuenta que es el cuarto de la loteria (...). Tengo un bote aqui amarrado
de las laminas, atrancado para que caigan las goteras (rie). (Un funcionario): me prometio
las laminas, pero no me las han llevado, ya me dijo el de desarrollo que me iba a ayudar,
pero no han llegado. (Grupo adultos discapacitados, menores de 60 anos).
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-Muchas de las viviendas se encuentran a medio construir, y las personas con discapacidad
no siempre cuentan con un espacio propio que facilite su privacidad. Consideramos que
este es uno de los puntos centrales en cuanto a las carencias que los discapacitados
padecen, toda vez que la falta de condiciones adecuadas para tener una vida privada
(derecho fundamental de todo sujeto) reduce notablemente su experiencia de vida.
Limitados en su espacio privado y con una vida social igualmente acotada y empequefiecida,
su experiencia vital queda sellada por la subsidiaridad, la dependencia y la heteronomia.

1.2. Contexto familiar

-La huella de la subsidiaridad queda de manifiesto en la dependencia a la que el
discapacitado esta atado. No sélo sus margenes de comunicabilidad y desplazamiento
son estrechos, también su iniciativa y su capacidad de auto-determinacion. El siguiente
pasaje de uno de los grupos de discusion es elocuente. En el didlogo interviene el
moderador de la sesidn (P), la persona discapacitada a quien identificaremos como L y
su mama (M, resaltada su intervencion en negritas), porque estuvo presente en la sesién
ya que su hija no podia moverse y necesitaba de su ayuda.

- L: Hace como unos tres anos yo le escribi al Presidente.

- P: ¢A qué presidente?

- L: Al de México, con esperanzas de que me ayude, siempre al Presidente de México,
siempre...

- P: Usted me habia dicho que antes le habia escrito al Presidente Salinas y tuvo respuesta,
ZQUE respuesta obtuvo?

- L: Salinas de Gortari, si claro que si, me estuvieron dando rehabilitacion fisica gratis.
- P: ¢Cuanto tiempo?,

- L: Durante el 86 0 87

- P: Pero, ¢cuanto tiempo le durd la rehabilitacion?

- M: Mas de un ano y como le digo no, no mejoraron

- P: Mas de un afio y después, le quitaron eso...

- M: No, yo ya no quise llevarla porque yo me senti muy mal, no sé a qué se deberia
pero, me senti muy mala y ya no pude, ya no Ia lleve, ella me dijo que la llevara pero
no la lleve.

El caso de esta mujer expresa nitidamente la subsidiaridad de su vida, ya que su iniciativa
(escribir al Presidente y conseguir terapias de rehabilitacion) fue coartada por decision
de su madre. Posteriormente, en 2003, esta mujer volvié a escribir al Presidente (Fox)
y la respuesta que obtuvo fue la siguiente: que €l no me podia dar nada porque €l no
tenia.

-Al alero de la hip6tesis de la vida subsidiaria, es posible establecer que esta relacion
se prolongaria hacia las instancias de poder, especificamente el gobierno. Esto es, la
subsidiaridad formaria una especie de correa de transmision que enlazaria al menos a
tres componentes: el discapacitado, la persona a su cargo (y quizas la familia) y el
gobierno.
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-La vida familiar para las personas con discapacidad transcurre en una suerte de péndulo
entre el rechazo y la carga. De un lado, experimentan el rechazo, el maltrato y la
discriminacion de su propia familia. Son hijos o hijas que no cuentan, en general, con la
aceptacion del padre o de la familia paterna, y que experimentan formas visibles e
invisibles de maltrato, discriminacion y abandono.

En mi casa soy un cero a la izquierda, o sea que no cuento para nada. (Grupo adultos
discapacitados menores de 60 arios).

-La existencia de un miembro de la familia con discapacidad genera, en reiteradas
ocasiones, distanciamientos, evitamientos y fracturas entre las familias paterna y materna.
La responsabilizacion y culpabilizacion por la existencia de un familiar discapacitado es
reiterada e insalvable entre los miembros de la pareja conyugal asi como entre los
familiares.

-En ninguno de los grupos de discusion la discapacidad fue conceptualizada como una
construccién social, esto es, como un tema de la agenda publica y por tanto con un
conjunto de co-responsables vinculados a su atencion. La discapacidad y los problemas
asociados como desamparo, soledad, retraimiento, culpabilidad, miedos, fragmentacion
familiar, entre otros, son asumidos enteramente por la familia y ain mas, por la persona
al cargo (casi siempre la madre) y el sujeto discapacitado. De esta forma, un asunto de
competencia colectiva se focaliza en el binomio discapacitado-cuidador.

-En funcion de la informacion recabada y a manera de hipotesis, es factible concebir a
la discapacidad como un binomio en el que habria complejos procesos transferenciales,
de donde la necesidad de comprender los circuitos de interaccion dual, las correspondencias,
los paralelismos, las direccionalidades encontradas. Quizas la dis-capacidad es, también,
una bi-discapacidad.

-Muchas madres de ninos o jovenes discapacitados han mencionado la no aceptacion
y rechazo por parte del padre. Esta es una de las situaciones mas dolorosas que enfrentan
estas mujeres, aunado a la soledad y desproteccion con la que deben hacerse cargo de
la situacion de discapacidad de su hijo/a.

(...) Yo creo a la mayoria de nosotros nos pasa, porque la misma familia nos hace menos,
al menos yo batallé mucho para que por parte de la familia de mi esposo aceptaran al
nifo, porque, porque siempre se ve, con los primos, con las mismas tias, con todos se
ve la diferencia, que siempre es a un lado, entonces tu procuras no ir, al menos a mi asi
me paso, ya ahora que ya lo aceptan un poco mas pues yo voy mas seguido, antes yo
preferia no ir, porque uno siente y sufre mucho, tal vez los nifos no lo aceptan {(...). Pero
uno lo siente y lo vive, se ve, se ve como estas tu, ellos saben y tal vez sienten lo que
nosotros sentimos, no tanto de que ellos nos rechacen porque en cualquier lado nos
rechazan, vas a un parque te quieres arrimar con los demas nifos y se van, entonces
siempre estan solos, siempre estan solitos... (Grupo de familiares y nifios discapacitados).
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-De otro lado, las personas discapacitadas parecen ser de forma inexorable una carga
para sus familiares, especialmente para las madres. En los casos de dependencia
absoluta por imposibilidad motriz (paralisis cerebral, por ejemplo) la condiciéon de pobreza
agudiza esta realidad al no contar las familias con recursos econémicos para delegar o
compartir responsabilidades y atencion.

-Las madres encargadas del cuidado de sus hijos pequenos o adolescentes discapacitados
experimentan como consecuencia de esta sobrecarga una especie de desdibujamiento
y borramiento de su condicion de personas. Muchas de estas madres han dejado de
trabajar para atender a sus hijos, o han abandonado por completo actividades que
cotidianamente realizaban. Se produce un achicamiento de las mdultiples dimensiones
que conforman la identidad de estas personas, y un sobredimensionamiento de su
condicion de "madre de" un nifilo o joven con discapacidad. Aparece nuevamente el
binomio discapacitado-cuidador (la bi-discapacidad, abusando del término).

Por ejemplo a mi me gustaria también que hubiera instituciones en donde uno pudiera
dejar en determinado tiempo, una semana a mi hija, para yo irme a disfrutar mi vida que
no lo hecho, porque siempre tengo que estar con mi hija. (Grupo cuidadores de adultos
con discapacidad).

-En muchos casos, se realizan transferencias de responsabilidad al interior de las familias,
y son los hermanos mayores o menores los encargados del cuidado y la atencion del
familiar con discapacidad. Estas transferencias no son gratuitas en términos de las
interacciones cotidianas: a través de manifestaciones evidentes o sutiles los hermanos
hacen visible al familiar discapacitado la violencia que implica la convivencia con una
persona diferente, y cuyo cuidado y responsabilidad ha sido impuesto por la madre.

-Por su parte, los nifos y jovenes discapacitados que permanecen determinadas horas
del dia bajo el cuidado de sus hermanos reportan las distintas formas que puede asumir
el maltrato familiar: no ser atendidos oportunamente, son golpeados o reciben gritos,
son obligados a realizar tareas (cominmente de limpieza y aseo) en exceso y que no les
corresponden, etc.

-Los ninos y jévenes discapacitados han mencionado, también, como una forma de
maltrato y de desatencion familiar las siguientes situaciones: las madres no les creen
lo que ellos dicen, es decir, no son sujetos de confianza; primero les compran ropa a los
demas hermanos y por ultimo a ellos si es que sobra dinero; no les dejan las cosas a
su alcance, con lo cual se les dificulta la vida cotidiana. La opacidad en la vida de sus
madres pareciera transferirse a sus hijos, con el agravante de la vulnerabilidad y la
victimizacion acarreadas por la discapacidad, o mejor dicho, por la forma de asumirla y
atenderla.
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1.3. Socialidad

-Las personas con discapacidad tienen, en general, formas de socialidad extremadamente
acotadas y débiles. Por un lado, carecen de circuitos estables y amplios de interaccion
social; la mayoria de las veces éstos se reducen a escasos contactos familiares.

(...) Su circulo de amistades es muy... este... muy corto, si se socializa pero si batallo.
(Grupo cuidadores de adultos con discapacidad).

-Debido al rechazo y a la discriminacién intrafamiliar, las personas discapacitadas son
también excluidas de sus propias familias: muchas veces son ocultados, marginados de
los eventos familiares y recluidos en cuartos.

Durd tres anos solo ahi encerrado en la casa porque nosotros desde en la mafiana hasta
en la noche que llegabamos, ahi le dejabamos de comer... (Grupo cuidadores de adultos
con discapacidad).

-Algunos familiares mencionaron que sus hijos/as discapacitados/as son identificados
en sus colonias por los vecinos precisamente por su condicion de discapacitados, sin
que ello signifique aceptacion o modalidades de interaccién respetuosas e incluyentes.
Mas bien, los ejemplos narrados por las madres son reveladores de los procesos sociales
de discriminacion y etiquetamiento negativo del que son objeto las personas con
discapacidad.

Mucha gente los rechaza, muchisima gente los rechaza aun en la actualidad (...), por
ejemplo mi esposo tuvo una experiencia que le afecto mucho, él la llevé a un parque y
las mamas de los demas nifos la veian mal, la pasaron de (confuso). Mi esposo jamas
la volvio a sacar. (Grupo cuidadores de adultos con discapacidad).

-Por otro lado, las formas de dependencia de las personas discapacitadas respecto de
sus familiares o cuidadores para el traslado es otro de los factores que dificulta la
socialidad e interaccion entre pares. Sin embargo, todas las personas discapacitadas
manifestaron la importancia que para ellas tienen los espacios en los que se encuentran
e interactuan entre iguales. En el caso de los nifos y jovenes esos espacios son las
escuelas especiales, los talleres, las actividades deportivas, etc.

Por ejemplo a mi hija le gusta meterse al agua, y el médico y la psicéloga me han dicho
que la mejor terapia para ella es natacion. En la escuela, de la escuela los mandaron al
DIF, ahi estuvo yendo un tiempo a natacion, a meterse al agua verdad, nunca me la
hicieron nunca le pusieron atencion, estuvo yendo como cuatro meses a natacion, luego
dijeron no ya no "porque ella no acata ordenes, ella no mejora en nada, nosotros lo que
queremos es que den rendimiento, es que puedan ir a competencias”. (Grupo cuidadores
de adultos con discapacidad).
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-En el caso de personas discapacitadas ya adultas, hay que mencionar que las posibilidades
de interaccion y socialidad estan mucho mas reducidas por el cansancio o imposibilidad
de la madre que al ser ya adulta mayor o anciana no puede trasladar o apoyar en el
traslado a su hijo/a discapacitado/a.

Como ellos su mentalidad es de un niflo, aunque sean adultos ellos como quiera necesitan
un espacio para ellos en donde convivir con personas de su misma situacion. Pero el
gobierno, yo creo ellos no han pensado en eso. (Grupo cuidadores de adultos con
discapacidad).

-Las formas de interaccion y relacion social de las personas discapacitadas con la "gente
en general" parecen estar siempre permeadas por la marca de la diferencia: miradas
esquivas, indiferencia, incomprension, abandono, lastima.

A mi lo que me agiita es que, que me tengan lastima, yo soy como los demas y que me
traten como los demas, si me tienen lastima, yo me voy pa abajo y pa abajo... (Grupo
adultos con discapacidad menores de 60 anos).

-En el caso muy particular de las madres que tienen a su cargo la responsabilidad y el
cuidado de sus hijos/as con discapacidad, aparecié como una demanda muy contundente
la necesidad de contar con espacios y formatos para la interaccién, en los que puedan
socializar y compartir sus angustias, aprendizajes y necesidades.

Cada uno tenemos un problema diferente, yo en lo que a mi toca estaria hacer como un
club de madres con nifios con problemas (...) pero si es muy bueno, un centro social, un
club o lo que se pueda llamar como se pueda llamarse para todo este tipo de gente.
(Grupo cuidadores de adultos con discapacidad)

-Desde la perspectiva de la familia, habria que destacar que la discapacidad de uno de
sus miembros parece acotar y restringir los circuitos de la socialidad (no sélo la intrafamiliar)
por la experimentacion de miedo o angustia ante las formas reales o potenciales de
discriminacion social.

-El campo de accion del sujeto discapacitado esta acotado, sus espacios de sociabilidad
restringidos, sus posibilidades de movilidad fisica, social y simbdlica son minimos, en
una palabra, su autonomia en tanto sujeto se encuentra cercada por sus limitadas
circunstancias. Su experiencia de vida transita en una circularidad que, por antonomasia,
siempre conduce a los mismos lugares, a las mismas relaciones, a 10s mismos patrones
y estereotipos.

-Circularidad basada, entre otras cosas, en un proceso donde la ignorancia, la dependencia,
la verglienza, el estigma, la exclusion y el ocultamiento son estaciones de la ruta. Ademas,
estaciones de ruta donde lo publico y especificamente el Estado, esta ausente: la
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circularidad en la que transita el discapacitado es privada, lo publico tiene cabida
solamente cuando "ayuda", pero no en tanto interlocutor para exigir derechos. En esta
circularidad la exigencia de derechos pareciese un extravio, un cambio de ruta, un golpe
de timoén.

-Ademas se trata de una circularidad decreciente toda vez que conforme la enfermedad
se agudiza, o la persona que cuida al discapacitado enferma o muere, o simplemente
por el envejecimiento, la circularidad de su experiencia vital se reduce, los recorridos por
los mismos lugares son cada vez mas breves, las estaciones de la ruta, siendo las
mismas, a cada vuelta son mas grises, mas luidas y violentas... el circulo se cierra sobre
si mismo.

2. Atencion a la poblacion discapacitada en condiciones de pobreza: Recursos
y necesidades especificas.

2.1. Niiios y jovenes discapacitados

-Un aspecto importante a enfatizar es que muchas de las discapacidades que padecen
los nifos y jovenes estarian vinculadas a mala praxis médica en el momento del nacimiento:
demora en el parto, atencion inadecuada al momento del nacimiento, falta de atencién
en los primeros dias.

Mire, mi nifa tuvo problemas al nacer, cuando ella nacio le perforaron sus pulmoncitos
Yy esos problemas le ocasionaron danos a ella ;verdad? Y ella tenia ocho meses y estaba
en blanco (...) en el Seguro nada mas me dijeron que la nifia se iba a componer sola, o
sea no me dijeron la nifa tiene esto, tiene esto, necesita esto, yo le he ido haciendo las
cosas como yo la he visto, como es gemelita, o sea como yo vi el retraso de ella de nina,
fue como yo la llevé a terapias para que caminara, (...) pero realmente no sé lo que tiene.
(Grupo de familiares de ninos y adolescentes discapacitados).

-Los padres de estos nifos o jovenes, por su parte, cuentan con escasa o nula informacion
sobre las patologias o problemas de sus hijos. Muchos padecimientos son mal y
tardiamente informados a los padres. Este hecho hace que en el momento de recibir el
diagnostico, los padres se encuentren desprovistos de preparacién racional y emotiva.
Como lo hemos dicho antes, la ignorancia es una estacion en la ruta de la circularidad
por la que transita la discapacidad (y los discapacitados).

-Las opciones institucionales para los ninos y jovenes con discapacidad son pocas y en
general se encuentran lejos de sus casas. Son escasas las instituciones que cuentan
con transporte para el traslado de estos nifios y jovenes, lo que vuelve dificil su asistencia
al mismo tiempo que refuerza la sobrecarga de la madre para el traslado.
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-En general, se podria decir que las actividades programadas por las instituciones de
atencion a poblacion infanto-juvenil discapacitada reproduce patrones de género tradicional:
para las mujeres talleres de corte y confeccion, y manualidades; para los varones talleres
de carpinteria y soldadura.

-El reforzamiento de patrones tradicionales de género contribuiria a fortalecer la misma
estereotipacion del discapacitado al cerrar las posibilidades de construcciones alternativas
de sociabilidad. EI mensaje es claro: la norma (lo normal) es imperativo. Una vuelta de
tuerca mas por la ruta de la circularidad.

-La asistencia a los talleres no parece ser una eleccion de cada nifio/a o joven, sino mas
bien una determinacion institucional. Esta situacion estaria reforzando el escaso campo
de elecciones y determinaciones que tienen los nifios/as y jovenes discapacitados. No
parece promoverse actividades o tareas que provengan de los propios nifios/as y jovenes.

Las maestras nos llevaron la vez pasada al Parque Espana, bueno a veces nos llevaban
asi en un gimnasio donde habian asi juegos y nos llevabarl] (Grupo nifios y adolescentes
con discapacidad).

-Es importante repensar el papel que juegan las instituciones de "asistencia" a la poblacion
discapacitada para evitar reforzar situaciones de dependencia y desatencion que estas
personas viven en el seno familiar, ya que sus efectos no sélo serian contraproducentes
sino amplificados.

-En este sentido, podemos conjeturar que bajo las actuales concepciones que al parecer
rigen a las instituciones de "asistencia" a discapacitados, se refuerzan y amplifican los
estereotipos, los estigmas y la dependencia. Si esta hipdtesis resulta valida, es necesario
por ende replantear los términos de la intervencion institucional sobre la base del
reconocimiento del sujeto como sujeto de derecho, antes que como discapacitado.

-No se percibe en los nifos y jovenes el real aprendizaje de un oficio que los habilitaria
a un proyecto de vida mas o menos auténomo.

-Hay que resaltar que en el caso de las mujeres, a las tareas que realizan en las
instituciones se les agrega el trabajo doméstico en sus hogares.

-Tanto para los/as ninos/as y jovenes las actividades deportivas y las competencias son
valoradas positivamente, porque son instancias que les permiten realizar aprendizajes
y demostrar(se) sus capacidades y logros. Esta circunstancia es favorecida por el impacto
mediatico de los deportistas mexicanos paralimpicos que han destacado en competencias
internacionales y que se han convertido en un referente de vida para nifios y jovenes
(incluso sin discapacidad).
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2.2. Personas adultas con discapacidad

-Este segmento de la poblacion discapacitada es el que cuenta con menos recursos
institucionales para su atencion. Parece registrarse un vacio institucional en Monterrey
en lo que respecta a la atencion de personas adultas con discapacidad.

-En general, parece que las personas discapacitadas entre los 25 y 50 afnos experimentan
mucho mas fuertemente el sentido de inutilidad social: no tienen lugar en la sociedad,
ni en sus familias. A ello se adiciona las capacidades fisicas, emocionales, sociales y
econémicas mermadas de los familiares que los cuidan (especialmente la madre).

-El punto anterior es crucial puesto que amplifica un fenémeno propio de nuestros tiempos:
el cuerpo en tanto mercancia, cuyo valor de cambio esta dado por su exhibicion, su
maleabilidad y adaptabilidad y por supuesto, por su funcionalidad. En la posmodernidad
tardia cristalizada en una sociedad fashion, el cuerpo envejecido y ain mas si es dis-
capacitado, queda recluido en las estanterias posteriores del gran almacén, fuera de la
vista y fuera de la utilidad.

-En el caso de personas adultas mayores con discapacidad la situacién es ain mas
problematica porque las redes tradicionales de la integracion social se han ido disolviendo.
(la familia, la comunidad)

-Las personas adultas que han agregado a su condicion etarea alguna discapacidad que
los ha separado del mundo laboral experimentan mayor fatalismo y un sentimiento de
irreversibilidad de la situacion de dependencia individual, familiar y social.

-La situacion de las personas adultas discapacitadas es reveladora de las modalidades
de reforzamiento negativo que tienen las condiciones de pobreza y discapacidad: son
sujetos que terminan atrapados en la circularidad en la que discapacidad y pobreza se
vuelven estaciones obligadas e imposibles de eludir. Para estas personas, la circularidad
no tiene puentes, tlneles ni atajos.

-La poblacion adulta discapacitada reclama "seguir siendo util" para su familiay para la
sociedad. En este sentido, las instituciones que atienden a este segmento de poblacion
deberian ser algo mas que depositos de personas que ya no tienen un lugar reconocido.
La funcion laboral debe ser restituida.

(...) ideas tengo muchas, lo que no tengo es efectivo, ahorita por ejemplo hacemos los
tamales 20, 30 docenas, entre mi sefora y yo, es lo que podemos hacer, no podemos
hacer mas, hay un sefior en Saltillo que invento una maquina, para hacer 15 mil tamales
diarios, pero esta en proyecto hacer una maquina mas chica, casera. Seria algo maravilloso,
porque si pudiera hacer 20, 30 docenas, pudiera hacer 50 para no depender, del gobierno
o de alguien... (Grupo adultos discapacitados).
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-Para el discapacitado el no movimiento puede ser sindbnimo de muerte, como lo expresa
esta persona hablando de si mismay lo que se dice para darse animos:

iMuévete, Lourdes, porque en esta vida hay que trabajar y vivir, si td quieres vivir muévete,
Si no quieres vivir ahi sigue! (Grupo adultos con discapacidad menores de 60 anos).

2.3. Familiares responsables del cuidado de personas discapacitadas

-Se destaca en este grupo a las madres que cuidan a los familiares discapacitados,
porque como ya fue sefalado anteriormente sobre ellas recae el mayor peso y
responsabilidad. De la informacién recabada en los grupos de discusion conformados
por familiares, se enfatizan los siguientes aspectos:

-La dificultad de los traslados de los familiares discapacitados a las instituciones de
asistencia. Esta dificultad tiene también una lectura metaférica: los enormes y hasta
insalvables impedimentos para la movilidad social. "El cuerpo es el vehiculo privilegiado
de representacion y movilidad social" (Paul Walder). Es decir, la dificultad de los familiares
para trasladar al discapacitado a las instituciones médicas y terapéuticas, a los centros
comunitarios o simplemente el transito para el esparcimiento, representa una metafora
de la imposibilidad factica de movilidad social ascendente. El movimiento, en todo caso
y como lo hemos sefalado anteriormente, ocurre en circulos concéntricos cada vez mas
estrechos. La inexistencia de instancias grupales para la socializacién de informacion,
aprendizajes, angustias y ansiedades. Si recuperamos la hipétesis de la dis-capacidad
como un fenémeno que involucra al menos a dos (bi-discapacidad), resulta por demas
contundente la necesidad de que las politicas publicas disenadas para garantizar los
derechos de estos ciudadanos, respondan a esta dualidad. Tan importante es responder
a las necesidades de los discapacitados, como a las de los familiares que los tienen a
cargo.

-La sobrecarga excesiva que recae sobre las madres, quienes cuentan con escasos o
nulos recursos materiales y simbdlicos para delegar o repartir las responsabilidades.

-La invisibilidad familiar y social del sufrimiento de las madres (y familiares en general)
que tienen un/a hijo/a con discapacidad.

Pero yo pienso que todas las mamas con ninos especiales pasan un duelo, al momento
que te dicen, bueno yo cuando me dijeron, autismo, yo tengo secundaria nada mas, en
el momento que dijeron autismo ¢gbueno y con que se come? (...) Porque no tienen
informacion del autismo concreta, ni saben de donde viene y te dicen que los encierran
en instituciones, dije jcomo! Si yo tanto que sufri para poder tener este ninfo como para
meterlo en una institucion, es informacion y muchas veces como padres pasa el momento
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que te dicen autismo, a los dos anos y medio, pasas un luto de llorar, de quejarte, de
todo, de muchas cosas, dices "bueno ya lo tengo aqui apoyame, si quieres, bueno que
voy a hacer con él, a donde lo voy a llevar, a donde me voy a arrimar", y hay mamas que
se quedan en el luto y se quedan queriendo saber, ahi quédate en la casa y nada mas
que sepa ir al bano y si bien te pongo panal, yo digo que todas las mamas con nifios
especiales tienen algun tipo de luto... (Grupo de familiares de nifios y adolescentes con
discapacidad)

-La incomprension y la desatencion que experimentan los familiares y las madres en
particular por parte de los médicos, y personal de las instituciones de asistencia a la
poblacion discapacitada.

-La sistematica experiencia de indiferencia social que reciben por parte de autoridades
y responsables de programas publicos de atencién a personas discapacitadas.

-Sentimiento de soledad y desproteccion con el que deben hacer frente a la situacion de
discapacidad de sus hijos/as.

-La imposibilidad de mantener o construir un proyecto de vida propio y auténomo respecto
de la discapacidad del familiar, que lleva a la renuncia de los intereses personales con
la consecuente desfiguracion de las capacidades de autonomia.

2.4. Personal que cuida a discapacitados en instituciones

-Mayoritariamente mujeres, el personal que cuida a personas con discapacidades en
instituciones privadas o publicas manifestaron las siguientes ideas:

-Hay una correspondencia y transmutacion simbdlica entre el espacio familiar y el espacio
laboral: debido a que las tareas que realizan son las socio-culturalmente asignadas a
las mujeres (cuidar, limpiar, ayudar a banar, dar de comer), las mujeres cuidadoras
refirieron confusiones entre el espacio del hogar y el institucional. Algunas mencionaban
que se confundian y les llamaban como a sus hijos a las personas que cuidaban en las
instituciones. La institucion aparece como una extension de la casa.

-En general, es personal que cuenta con una capacitacion o adiestramiento en el manejo
de personas con discapacidad: saben como moverlas, como asearlas, etc. Muchas de
estas personas realizaron la carrera de enfermeria.

-Se reporta que muchos de los discapacitados son llevados a las instituciones via engano
o0 mentiras de los mismos familiares, lo que las obliga a estar siempre lidiando con la
angustia y la ansiedad que esto provoca en los pacientes. Este dato pone de manifiesto
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una arista mas del complejo anudado en torno a la discapacidad: la simulacién. El mundo
del discapacitado (su circularidad) reboza de simulacion, de mentiras piadosas, de falsas
(y quizas necesarias) expectativas.

-La simulacién atraviesa el lenguaje mismo: por decreto de no se sabe quién, los
discapacitados fueron erradicados del pais para dejar su lugar a las personas "con
capacidades diferentes". Juego de eufemismos, medias verdades y voces silentes, el
lenguaje para designar a los discapacitados es elusivo, abundante en diminutivos y no
pocas veces vacio de sentido.

-Se recomienda realizar cursos de capacitacion en el manejo de las personas con
discapacidad para los familiares.

2.5. Personal que trabaja en ONG's o IAP

En la sesién de este grupo, se relevaron como importantes los siguientes temas:

-La necesidad de mayor capacitacion.

-La importancia de contar con actividades para socializar el stress y los problemas que
produce el trabajo con personas discapacitadas.

-La necesidad de canalizar mayores recursos y apoyos para la atencion de la poblacion
discapacitada.

-La ausencia de espacios institucionales para personas discapacitadas mayores de 20
anos.

-La incipiente coordinacion Interinstitucional.

-La dificultad para los traslados de las personas discapacitadas.

-Las barreras arquitecténicas para el acceso a la infraestructura urbana y de consumo
cultural.

-La discriminacion y el rechazo que todavia se ejerce hacia las personas con discapacidad.

2.6. Personas sin discapacidad

De los dos grupos de discusion realizados con personas sin discapacidad (jovenes y
adultos), se senalan los siguientes aspectos:

-La discriminacién hacia las personas con discapacidad no aparece de manera abierta.
-En cuanto se plantea la posibilidad de una interaccion mas cercana con una persona
discapacitada ("¢te casarias con una persona discapacitada?"), los temores y la
discriminacion se hacen presentes.
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-Todos refieren alguna experiencia cercana con alguna persona mentalmente discapacitada
en su barrio o colonia. En la medida que se trate de una persona inofensiva y simpatica,
es tolerada.

-A los adolescentes y jovenes la proximidad con una persona discapacitada les produce
un sentimiento ambivalente: por un lado expresan cierta admiracion por esas personas
porque cuentan con menos recursos y posibilidades que ellos y "le echan mas ganas”,
y obtienen mas logros que ellos; pero por otro lado la cercania les provoca mayor
inseguridad y se sienten amenazados.

-En el caso de las personas adultas sin discapacidad, homologan la condicion de
discapacidad con una situacion de pasividad. Establecen una correspondencia entre
discapacidad y desempleo, y de inutilidad social. El paralelismo desempleo-discapacidad
es contundente: la pérdida de la movilidad corporal. El desempleado esta destinado a
largas horas de pasividad y frustracion en el sofa, a desplazamientos cortos, breves,
interrumpidos, quizas hacia el puesto de periédicos o con rumbo a una esquina donde
ocultar su anonimato. En ambos casos, tanto el discapacitado como el desempleado
estan atrapados en una circularidad donde el tiempo es su Unico e inexorable companero
de viaje.

3. Visibilidad/invisibilidad: el uso estratégico de la discapacidad.

-Hay que destacar que tanto las personas discapacitadas (a excepcion de los discapacitados
mentales o aquellos que cuentan con lesiones graves) como sus familiares pueden
realizar un uso estratégico de la condicion de discapacidad. Es decir, reapropiarse
diferencialmente de ella y volverla un recurso para la identidad o para la obtencion de
ciertos beneficios materiales o simbdlicos.

-En el caso de las personas discapacitadas, la misma condicién de discapacidad es a
veces la Unica forma de interpelacion y reconocimiento social que tienen. Aun tratdndose
de un etiquetamiento negativo y fuertemente discriminatorio, es sélo a partir de €l como
son socialmente nombrados: discapacitado, persona con capacidades diferentes, ciego,
sordo, paralitico, etc. Esta designacion les permite un emplazamiento social, asi sea en
el margen o en el no-lugar.

-Por fuera de estas etiquetas incluso podrian perder existencia y visibilidad social; perder
la capacidad de ser socialmente nombrados y reconocidos.

-De otro lado, asumir esos etiquetamientos sociales los vuelve sujetos de la atencién
publica: becas, despensas, atencion médica, premios en competencias deportivas, sujetos
de campanas publicitarias y destinatarios del Teleton. En la pobreza, la discapacidad es
su principal -y a veces -Unico- capital.
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-Hay una suerte de atrapamiento del sujeto en estos etiquetamientos: en la medida que
los asuma es pasible del reconocimiento social; de lo contrario, pierde la escasa
interpelacion y visibilidad que pueda tener.

-En el caso de los familiares de las personas discapacitadas, se registra también una
suerte de "apropiacion estratégica" de la discapacidad. El etiquetamiento negativo tiene
para ellos una funcionalidad en la medida en que esa valencia les otorga ciertos recursos
o condiciones de negociacion frente a las autoridades médicas, institucionales o a la
sociedad en general.

-Tener un familiar discapacitado genera un efecto de diferenciabilidad social que en
algunas circunstancias se puede volver un componente de presion o de negociacion.

-Al reconocer la existencia de una conducta estratégica respecto de un etiquetamiento
negativo, tanto por parte de las personas con discapacidad como de sus familiares, es
posible trascender el nivel de victimizacion (impuesto y auto-impuesto) y pensar que los
destinatarios de las politicas publicas tienen recursos, capacidades e intereses que
pueden poner en accidén en determinados contextos de interaccion.

-El reconocimiento del papel activo de los sujetos -discapacitados y familiares- habilita
el disefno de programas de atencion que comprometan ciertos niveles de participacion
y co-responsabilidad familiar, comunitaria y social.

4. El circulo discapacidad-pobreza: la carrera hacia la exclusion social

-La condicion de discapacidad en situacion de pobreza anuda un conjunto de
condicionamientos y de déficits que terminan por reforzar una trayectoria hacia la exclusion
social.

-No es Unicamente la condicion de pobreza per se lo que lanza a una persona discapacitada
hacia la carrera de la exclusion social, sino la sumatoria y conjuncion de procesos objetivos
y subjetivos de como se vive la condicion de discapacidad en situacion de pobreza.

-Una persona discapacitada en un contexto de pobreza posee objetivamente menos
recursos materiales para enfrentar su condicion, que se traduce en la dificultad para
trasladarse, para ser sujeto de atencion publica, para afrontar los tratamientos médicos
y terapéuticos, etc.

-Pero al mismo tiempo, posee un déficit subjetivo que refuerza el proceso objetivo de
despojo material: carece de capital relacional, es objeto de discriminacién, abandono y
rechazo lo que merma sus capacidades de sujeto, es pasible de sufrir un proceso
discriminatorio inflacionario: ser mujer, ser pobre, ser discapacitada, ser analfabeta, etc.
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-Este complejo proceso subjetivo que evidencia las formas individuales de sufrimiento
social pueden potenciar, reforzar e impulsar a un sujeto a la carrera de la exclusion social.

-De alli la importancia de comprender el circulo pobreza-discapacidad-exclusion como un
proceso, dinamico y cambiante, y no como una situacion estatica, ya dada de una vez
para siempre.

-En la formulacién de politicas publicas es medular no sélo determinar las necesidades
especificas de cada sector poblacional, genérica y generacionalmente identificados; sino
también "focalizar" a los individuos segun la fase de la carrera a la exclusion en la que
se encuentran: los que se encuentran en riesgo de exclusion, los que son sujetos de la
atencion publica, los que estan desconectados de las redes y circuitos de la asistencia
publica.

-Los niveles de asistenciay los grados de co-responsabilidad exigibles seran diferenciales
segun estas fases de la exclusion social.

5. Sujetos de derecho o de agradecimiento

-Abnegacion, resignacion y muchas veces pasividad, son signos que prefan la realidad
circular del discapacitado y su familia. Esta actitud es fortalecida a través de la exclusion
sistematica y del particular vinculo con las instituciones, toda vez que a una postura
pasiva le corresponde un vinculo paternal.

-En efecto, percibimos que la interpelacion institucional transita mas por las vias del
asistencialismo que por las del reconocimiento del otro en tanto sujeto; esta situacion
daria como resultado la construccion de relaciones institucion-beneficiarios en las que
la ciudadania es eludida y negada a través de su subordinacion al cumplimiento de las
normas y los requisitos exigidos para la obtencion de apoyos.

-En otras palabras, el "apoyo" a las personas discapacitadas aparece mas como graciosa
concesion que como ejercicio de derecho, mas como ayuda voluntaria que como garantia
constitucional. Este concepto asistencialista formaria parte de la circularidad en la que
transita el discapacitado, ya que lejos de buscar ampliar sus espacios de autonomia -
requisito indispensable para la exigencia de derechos- fortaleceria los lazos de dependencia
y agradecimiento.

-Cuando el ejercicio de los derechos universales se abandona por politicas de
asistencialismo focalizado, al sujeto "beneficiado" se le coloca en una situacion subordinada,
subsidiaria. Ejercer los derechos no obliga al agradecimiento, sino al cumplimiento de
la ley. Por el contrario, la "ayuda" queda al margen de las obligaciones estatales para
convertirse en mercancia teletonera que impele al agradecimiento massmediatico.
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-Cuando la distribucioén de los servicios de salud se basa en la ayuda, no compromete
la dimension de los derechos sociales. El derecho supone obligaciones de las partes
implicadas. La ayuda en cambio, es voluntaria. El Estado mexicano en la actualidad tiene
la voluntad de asistir y en consecuencia monta una linea focalizada que adolece de los
marcos legales necesarios para tornar obligacion lo que nace como "voluntad". Los
marcos que definen la construccion de la discapacidad (o de las "capacidades diferentes")
enfatizan el caracter de "beneficiarios" de las personas, no su condicion de sujetos.

-La discapacidad es una construccion social, no un rasgo de la personalidad de nadie.
El discapacitado se define en la diferencia y sobre todo en la carencia, se define por lo
que no es, o por lo que no tiene: €l (o ella) no puede, €l (o ella) no tiene, €l (o ella) carece
de...

-La construccion social del discapacitado lo concibe como un sujeto incompleto habida
cuenta de que su cuerpo fragmentado, asimétrico, distorsionado, le impide ascender la
cuesta de la escala social. Ain mas, el discapacitado es s6lo un cuerpo, un receptaculo
de apoyos y favores, no un sujeto activo y con deseos. El cuerpo del discapacitado es
un cuerpo sin deseo, un cuerpo sin gracia, pero paradéjicamente, impelido al agradecimiento
continuo.

-Si la condicion de privacion es todo lo que puede decirse de un sujeto no hay lugar para
que se identifiquen como sujetos de demanda, dado que esto supone una posicién de
cierta autonomia. Esta operacion no sélo resta posibilidades de convertirse en sujeto
de enunciacion sino que licua las identidades colectivas.

-Ante esto, sélo queda un recurso: el agradecimiento por los favores recibidos. Asi, el
concepto nuclear que explica la construccion social de la discapacidad es el de “subjetividad
agradecida”.

6. Sugerencias y recomendaciones

-Si el concepto nuclear que explica la construccion social de la discapacidad es el de
"subjetividades agradecidas", es obvio que el diseno de politicas publicas que trasciendan
el asistencialismo y el voluntarismo implica, en primer término, una ruptura conceptual.
Sin embargo, esta no es una tarea sencilla en tiempos en que el Estado ha hecho de lo
publico, una subasta. La primera sugerencia consiste, por lo tanto, en hacer un esfuerzo
por disenar, promover, gestionar y evaluar los programas especificos orientados hacia
este sector social teniendo como principio rector el derecho que les corresponde en tanto
ciudadanos, y no la benevolencia o el altruismo. Se trata de pasar de las aisladas
"subjetividades agradecidas" a las colectivas "subjetividades de demanda".

-A partir del derecho a la salud, la vivienda, la educacion, la diversion, la vida digna, etc.
de las personas discapacitadas, las politicas publicas tienen que enfocarse en una
direccion bien clara: aumentar los espacios y la capacidad de autonomia de los sujetos.
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Es claro que la autonomia no se otorga por decreto, pero si puede promoverse a través
de politicas que pongan en primer plano la condicion de ciudadanos de los sujetos, y no
su discapacidad.

-La visibilidad de la discapacidad es un paso necesario para su reconocimiento social,
por tanto, hay que tomar medidas en esa direccion. La promocion de competencias
deportivas paralimpicas es un recurso que al parecer ha demostrado su efectividad, pero
no deberia valorarse al discapacitado en funcion de su capacidad competitiva, sino
simplemente en su condicion ciudadana. Por lo mismo, la visibilidad pasa por transformar
el espacio publico a efecto de que los discapacitados puedan ocupar un lugar, desplazarse,
apropiarse de é€l, resignificarlo con su presencia.

-Como hemos visto en paginas anteriores, la discapacidad con frecuencia es en realidad
una bi-discapacidad, habida cuenta de la apropiacion diferencial que hacen los familiares
(sobre todo las madres) de la enfermedad o la disfuncionalidad de los hijos. La politica
publica debe buscar, por tanto, construir espacios autonémicos para ambos: para el
discapacitado y para su madre (0 persona a cargo).

-Como una madre de familia lo expresé con absoluta precision: se necesita crear clubes
de madres y familiares de discapacitados; éstos deben ser espacios de encuentro,
reflexion, aprendizaje, diversion y fundamentalmente, espacios de socializacion y exculpacion
de la discapacidad. Paraddjicamente, madres y cuidadores mas competentes, mas plenos,
menos culpabilizados, con proyectos de vida propios e independientes de sus hijos,
pueden ser un factor fundamental para la autonomizacion del discapacitado.

-En este sentido, la capacitacion para el manejo de los diferentes tipos de discapacidad,
en diferentes edades y en diversas circunstancias de la vida cotidiana (la casa, el autobus,
la calle, etc.) es fundamental. Se requiere por tanto disefiar programas de capacitacion
permanente dirigidos a las familias y/o personas responsables del cuidado de las
personas discapacitadas. Asimismo, programas especificos para que los discapacitados
estén en mejores condiciones para afirmar su lugar social.

-La politica publica tiene que orientarse a romper la circularidad en la que estan inmersas
las personas discapacitadas. Para tal fin, se requiere identificar con precision el tipo y
el grado de discapacidad que padecen, sus condiciones de vida, sus circunstancias
familiares (incluidas las trayectorias sociales), las especificidades médicas que requieren,
sus redes de relaciones, sus niveles de escolaridad y de cultura en general, sus expectativas
de vida, sus deseos... En otras palabras, se trata de identificar sus posibilidades y
limitaciones para tener una vida mas auténoma y en funcién de este diagnéstico (de
capacidades auténomas?), disefar productos y servicios diferenciales y especificos
orientados a romper la circularidad y sentar las bases para avanzar en trayectorias de
movilidad social.

2Desconocemos si existe un instrumento con éstas caracteristicas. Si no lo hay, es urgente construirlo.
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Anexo 2. Encuesta sobre Discapacidad y Pobreza
Diseiio de la muestra

Introduccion

El propdsito de este apartado es describir los criterios metodolégicos que se aplicaron
para realizar el disefio de la muestra y el proceso de seleccién de la muestra de la
Encuesta sobre Discapacidad y Pobreza (ENDISP 2005). La encuesta es un de los
componentes del diagnostico que lleva a cabo el Consejo de Desarrollo Social del Estado
de Nuevo Ledn como parte de las actividades tendientes al establecimiento de un Plan
Sectorial de Atencion para las Personas con Discapacidad, el cual estara dirigido a la
atencion de la poblacion en condicion de pobreza.

Como parte del diagndstico, en una fase previa se realizé una investigacion de tipo
cualitativo que tuvo como propdsitos: a) conocer el universo experiencial de las personas
que, ademas de estar sometidas a condiciones de pobreza, poseen algln tipo de
discapacidad; b) explorar las necesidades y demandas de hombres y mujeres pobres y
con algun tipo de discapacidad que se encuentran en distintos etapas de su ciclo de
vida; c¢) contar con una aproximacioén a los sentidos de pertenencia y ciudadania que
expresan las personas discapacitadas en condiciones de pobreza; y d) sondear las
expectativas de las personas discapacitadas en condiciones de pobreza en relacion con
las trayectorias biograficas, familiares y sociales. Se pretendia con ello generar elementos
para contribuir a delinear programas de atencion centrados en la responsabilidad
compartida de los organismos publicos, las instituciones privadas, la familiay la propia
poblacién en condiciones de discapacidad.

El disefio conceptual de la encuestay los resultados y hallazgos de los grupos de discusion
cualitativos constituyeron elementos de capital importancia para la definicion del contenido
tematico de los cuestionarios de la ENDISP. Cabe mencionar que en virtud de la importancia
de conocer las necesidades de la poblacion discapacitada y sus interrelaciones con su
entorno familiar, se capt6 informacion tanto de la composicion y estructura de los hogares
como de las personas pobres que ademas tienen algun tipo de discapacidad.

Objetivos del estudio

El objetivo de la Encuesta sobre Discapacidad y Pobreza es obtener informacion sobre
la poblacion de Nuevo Ledn con discapacidad fisica o mental, y que vive en condiciones
de pobreza. Se pretende que la informacion de la encuesta proporcione elementos para
ayudar a la formulacién de planes y programas tendientes a brindar soluciones para
mejorar sus condiciones de vida, la calidad de su interaccién social y la integracion al
resto de la sociedad.
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De manera mas especifica, la encuesta tiene como objetivo indagar los aspectos
sociodemograficos, las vivencias cotidianas, las percepciones, relaciones familiares y
sociales, que constituyen el entorno fisico, familiar, social, politico y econdmico de la
poblacién con discapacidad. Se pretende, adicionalmente, generar informacién actualizada
para conocer la diferenciacion econémica y social, las necesidades y las demandas de
este grupo de poblacién.

Un objetivo adicional de la ENDISP es el de constituir un diagndéstico inicial que sirva de
base para la posterior evaluacion del impacto, las fortalezas y las debilidades del programa
de atencion a la poblacion discapacitada y en condiciones de discapacidad que establecera
el Consejo de Desarrollo Social.

Tipos de cuestionario

En virtud de los objetivos del estudio y debido a que se considera que es de suma
relevancia conocer los contextos familiares y sociales en que se desenvuelve la vida
cotidiana de la poblacion discapacitada, se disefiaron y aplicaron dos cuestionarios: el
cuestionario de hogar y el cuestionario individual. En el cuestionario de hogar se capté
la informacion sobre la vivienda, la estructura social y demografica del hogar, las condiciones
generales de salud de sus integrantes, su actividad laboral e ingresos y la existencia y
caracteristicas de la discapacidad.

Por su parte, existen seis tipos de cuestionarios individuales. Los primeros cinco tipos
se levantaron en hogares donde residia al menos una persona con discapacidad, mientras
que el dltimo tipo de cuestionario individual se aplicé en los hogares donde no habia
ninguna personas en esa condicién. Este cuestionario se identific6 como cuestionario
de pobreza, en virtud de que, como se menciond anteriormente, el objetivo y la poblacion
de estudio de la encuesta estaba centrada en la poblacion pobre del estado. Por lo tanto,
en el caso de los primeros tipos de cuestionario se trata fundamentalmente de personas
pobres, que sufren, ademas, algun tipo de discapacidad.

Los cuestionarios de discapacidad se clasificaron de acuerdo con tres diferentes momentos
del ciclo de vida de la persona discapacitada: a) los nifos y jévenes en la etapa de
formacién basica (las personas menores de quince anos); b) las personas en edades
laborales (15 a 64 anos) y ¢) las personas en edad de retiro (65 anos o0 mas). En los
casos de discapacidad en que era inviable captar directamente la informacion por parte
de la persona discapacitada, la entrevista fue realizada a la persona que se encarga
primordialmente de su atencion®, con la excepcion del caso de la poblacion menor de
quince anos. Debido al tipo de informacidon que se deseaba recabar, en el caso de esta

1En el caso de entrevistar a la persona que atendia a la persona discapacitada, se utilizé el criterio de incluir exclusivamente
a personas de 18 afos 0 mas. Generalmente se trataba de la madre de la persona discapacitada.
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poblacion se considerd que era mas pertinente entrevistar siempre a la persona que los
atendia, independientemente de la condicién de discapacidad del menor.

Estos criterios permitieron definir los cinco tipos de cuestionarios individuales de
discapacidad: 1) el cuestionario de menores de quince anos; 2) el cuestionario para
personas discapacitadas de 15 a 64 anos; 3) el cuestionario para personas que atienden
a los discapacitados de 15 a 64 anos; 4) el cuestionario para personas discapacitadas
de 65 afnos o mas; 5) el cuestionario para personas que atienden a los discapacitados
de 65 anos o mas. En los cuestionarios individuales se captoé la informacion sobre la
situacion, las demandas, necesidades y percepciones sociales en torno al fenémeno.

Poblaciones objetivo

En virtud de los objetivos del estudio, se acordd que la poblacion objetivo de la encuesta
seria la poblacién en condiciones de pobreza residente en el estado de Nuevo Ledn,
diferenciada segun su condicion de discapacidad.

Marco de muesireo

La conformacioén del marco de muestreo de la encuesta obedecié a los criterios que
definen la poblacion de estudio y a la disponibilidad de informacion. Para ello, la poblacion
de estudio se dividié en sus componentes urbano y rural. En primer lugar, cabe sefalar
que se requeria disefiar una muestra probabilistica de la poblaciéon con la finalidad de
que los resultados de la encuesta pudieran ser referidos a toda la poblacion del estado.

Puesto que no se dispone de un listado que identifique a todas las personas en condiciones
de discapacidad y pobreza, fue necesario disenar un esquema de muestreo que permita
atribuir validez externa a la encuesta, es decir, que los resultados de la muestra puedan
ser generalizados a la poblacién de estudio de la encuesta. El esquema se llevé a cabo
de acuerdo con la informacién disponible en los segmentos urbanos y rurales de la
poblacion de Nuevo Leon.

En el componente urbano, el Consejo de Desarrollo Social contaba con la informacion
de los poligonos de pobreza elaborados por la Secretaria de Desarrollo Social federal.
Esta informacién fue elaborada a partir del agrupamiento de manzanas urbanas segun
su porcentaje de personas en condicion de pobreza. Los poligonos de pobreza son
agrupaciones territoriales de manzanas donde, de acuerdo con la informacion del XIl
Censo General de Poblacion y Vivienda del ano 2000, setenta por ciento o mas de los
hogares se encontraban en condiciones de pobreza.
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Los poligonos de pobreza constituyeron el marco de muestreo urbano de la ENDISP, por
lo que la poblacién de estudio de la encuesta en el componente urbano se restringe a
la poblacion del estado de Nuevo Ledn que reside en manzanas donde la condicion de
pobreza es sumamente prevalente. De acuerdo con los objetivos de la encuesta, ello
implicé excluir de la poblacidon de estudio a los habitantes urbanos que no residian en
alguno de los poligonos de pobreza. Debe mencionarse que la informacion del Censo
indica que en el ano 2000 habia un total de 3.6 millones de habitantes en las zonas
urbanas; de ellos, 1.55 millones (43%) residian en las zonas delimitadas por los poligonos
de pobreza.

Debido a que la incidencia de la pobreza es mayor en las zonas rurales y a que no se
disponia de informacion analoga a la de los poligonos de pobreza urbana, el marco de
muestreo en el area rural se conformd directamente a partir de las localidades de menos
de 2 mil 500 habitantes en el estado de Nuevo Leodn. La poblacion de estudio en el
componente rural de la ENDISP esta constituido por la poblacion que reside en dichas
localidades.

Esquema de muestreo

El esquema de muestreo de la ENDISP es probabilistico, estratificado y polietapico. Es
probabilistico, porque cada elemento de la poblacién de estudio tenia una probabilidad
conocida y no nula de ser seleccionado en la muestra. Para que la encuesta cumpliera
con el doble objetivo de servir de diagndstico estatal y de medicion de base para la
posterior evaluacidon del impacto del programa social de asistencia a la poblacién con
discapacidad y en condicion de pobreza, se requeria disefiar una muestra de alcance
estatal para este grupo de poblacion.

El esquema de muestreo de la ENDISP es estratificado porque se buscé asegurar que
en la muestra hubiera personas residentes de todas las regiones en que se clasificé a
la poblacion de los 51 municipios del estado. Con este propdésito, se generaron tres
regiones: a) la Region Norte; la Regién conformada por el Area Metropolitana de la ciudad
de Monterrey (AMCM) y c) la Regién Sur. En las regiones norte y sur se subdividié a la
poblacién en urbana y rural, utilizando el criterio censal de considerar como rurales a las
localidades donde residen menos de 2 mil 500 habitantes. Puesto que la poblacion del
AMCM es fundamentalmente urbana, no se definié un estrato rural para esa region. De
esta manera, el diseno de la muestra contemplé la formacion de cinco estratos y se
selecciond una muestra independiente en cada uno de ellos.

Finalmente, el disefio también es polietapico en la medida en que la seleccidn de las
unidades de observacion, los hogares y las viviendas en la muestra, se realizé de manera
secuencial en varias etapas.
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Unidades primarias de muestreo

Dada la imposibilidad de seleccionar la muestra de manera directa, pues no existe un
listado que contenga e identifique a todos los integrantes de la poblacion de estudio, el
esquema de muestreo requirid que la muestra fuera seleccionada en varias etapas.

Unidades primarias de muestreo en las zonas urbanas

Puesto que el esquema es estratificado, se realizé un proceso de seleccion independiente
de las unidades primarias de muestreo (UPM) en cada una de las zonas urbanas de las
regiones norte, centro y sur del estado. Las UPM estuvieron constituidas por los municipios
de la region. La seleccion de las UPM se hizo con una probabilidad proporcional a una
medida de tamano (PPT) y con reemplazo. La medida de tamano se definié a partir de
la informacion censal sobre el nimero de hogares donde existe al menos una persona
con discapacidad en la poblacion del municipio que reside en los poligonos de pobreza.
Como se comentd anteriormente, la poblacion que vive en hogares fuera de los poligonos
no fue incorporada a la poblacion de estudio de la encuesta.

Unidades primarias de muestreo en las zonas rurales

En los dos estratos restantes, que corresponden a las zonas rurales de las regiones
centro y sur del estado, las unidades primarias de muestreo fueron las localidades. La
seleccion de las UPM también se hizo con PPT y con reemplazo, pero la medida de tamano
en este caso estuvo dada por el nimero de hogares con al menos una persona con
discapacidad residente en la localidad.

Unidades secundarias de muestreo

Unidades secundarias de muestreo en las zonas urbanas

Una vez seleccionadas las UPM, es decir los municipios que se visitarian, se procedio
a seleccionar las unidades secundarias de muestreo (USM), las cuales también fueron
elegidas con PPT y con reemplazo. Las USM eran las manzanas urbanas ubicadas en los
poligonos de pobreza.

Unidades secundarias de muestreo en las zonas rurales
En las localidades rurales la unidad secundaria de muestreo fue directamente la vivienda.

En cada una de las localidades seleccionadas en la etapa anterior, se eligieron diez de
las viviendas de la localidad.
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Unidades de muestreo en la tercera etapa

Unidades de muestreo en la tercera etapa dentro de las zonas urbanas

En los estratos urbanos, la seleccion de la tercera etapa de muestreo fue la de las
viviendas. Mediante un proceso de seleccion sistematica fueron elegidas cinco viviendas
dentro de cada manzana.

Unidades de muestreo en la tercera etapa en las areas rurales

En las localidades rurales las viviendas en muestra habian sido elegidas en la segunda
etapa de muestreo. Una vez en la vivienda, se siguieron dos procedimientos para elegir
a la poblacion que seria entrevistada. Para ello, se identificé si en la vivienda residia una
0 mas personas con alguna discapacidad. En caso afirmativo, se aplicaba el primer
procedimiento: para ello, se incorporaban a la muestra todos los hogares en la vivienda
donde vivian las personas discapacitadas y se aplicaban tantos cuestionarios de hogar
y cuestionarios individuales como personas con discapacidad se encontraban en la
vivienda. Por supuesto, ello implica que la probabilidad de seleccion sea uno pues se
trata de incorporar a la muestra a todas las personas en situaciéon de discapacidad.
Ademas, con la finalidad de incrementar las potencialidades del estudio, se indagaba si
en un radio cercano a la vivienda? vivian otras personas que también tuvieran discapacidad,
las cuales eran ubicadas e incluidas en la muestra.

Con objeto de satisfacer los tamanos de muestra requeridos para conocer la situacion
y las opiniones de las personas y familias sin discapacidad, se elegia una vivienda proxima
a la que se habia visitado previamente, pero donde no hubiera ninguna persona con
discapacidad; se procedia entonces a efectuar la siguiente etapa de muestreo, la cual
se describe mas adelante. El segundo procedimiento se llevaba a cabo cuando en la
vivienda elegida no habia ninguna persona con discapacidad, en cuyo caso también se
continuaba con la siguiente etapa de seleccion.

Unidades de muestreo en la cuarta etapa

Unidades de muestreo en la cuarta etapa dentro de las zonas urbanas

En las zonas urbanas la siguiente etapa de muestreo fue similar a la que se acaba de
describir para las areas rurales. Si en la vivienda elegida habia una persona con
discapacidad, se censaban todos los hogares y las personas con discapacidad y se
buscaba la vivienda mas préoxima donde no existieran personas discapacitadas,
procediéndose a continuar con la proxima etapa de muestreo. Si en la vivienda no habia
personas con discapacidad también se continuaba con la siguiente etapa de muestreo.

2por cuestiones logisticas, la instruccion a los entrevistadores era que ubicaran a las personas dentro de un radio de accién
que les permitiera acceder a las viviendas donde habia otras personas con discapacidad en un tiempo maximo de acceso de
veinte minutos.
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Unidades de muestreo en la cuarta y quintas etapas dentro de las areas rurales

La cuarta etapa de muestreo en las localidades rurales se aplicé para seleccionar la
poblacién que seria incorporada a la muestra en el caso de que no hubiera personas con
discapacidad en la vivienda. En la gran mayoria de las viviendas rurales en la muestra
(97%) habia solamente un hogar en la vivienda seleccionada en la etapa previa de
muestreo, por lo que ese hogar fue el seleccionado. Sin embargo, en las pocas viviendas
en las que se identific6 que habia mas de un hogar, se eligidé al azar uno de ellos.

Finalmente, la quinta etapa de muestreo permitié identificar, dentro de los hogares rurales
seleccionados, las persona no discapacitadas que serian entrevistadas. Esto se hizo
eligiendo al azar una de las personas de las personas de 18 anos o mas residentes en
el hogar. A esta persona se le aplicé el cuestionario tipo seis descrito con anterioridad.

Unidades de muestreo en la quinta y sextas etapas de muestreo en las zonas urbanas

En las viviendas urbanas seleccionadas donde no habia ninguna persona con discapacidad
se eligid, en la quinta etapa de seleccion, el hogar que debia ser incorporado a la muestra.
Aunque en menor medida que en las zonas urbanas, habia un solo hogar en la mayoria
(90%) de las viviendas y ése fue el hogar que se eligié. En los casos en los que se
identific6 mas de un hogar en la vivienda se seleccion6 uno de ellos al azar. En la sexta
y Ultima etapa de muestreo se eligio aleatoriamente en la muestra una de las personas
de 18 anos o0 mas que integraba el hogar.

Tamaiio de muestra

El tamano de la muestra se calcula tomando como base el principio fundamental del
muestreo probabilistico. Dado que se selecciona tan sélo una muestra de la poblacion,
no es factible conocer con exactitud el valor que adoptan los indicadores de interés en
la poblacion de estudio en su conjunto. Debido a ello, los estimadores de la encuesta
representan variables aleatorias que tienen una distribucién probabilistica, que es la
distribucion de muestreo de los estimadores.

En el caso de estar interesados en la estimacion de proporciones, que representan una
medida de la frecuencia relativa en la que se presenta un fenémeno en una poblacion,
el calculo del tamafo de muestra se hace a partir de la consideracion de la siguiente
ecuacion:
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Pr(‘p—P ‘<erP)=l—Oc
donde:

P representa el valor del parametro poblacional que se desea estimar;
p es el estimador de P, el cual se calcula a partir de la muestra;
er €s el maximo error relativo de estimacion que se considera aceptable;
o es la probabilidad de que se presente un error de estimaciéon mayor de erP;
1-o representa el nivel de confianza, es decir, la probabilidad de que los errores de
estimacion se encuentren efectivamente dentro de los margenes definidos como
aceptables.

En general, se busca que una encuesta genere estimaciones p que tengan una alta
probabilidad (la confianza, 1-a ) de que los errores de estimacion® no superen el maximo
error aceptable (erP). Dados los objetivos de la ENDISP, interesa estimar proporciones
de diversas variables que se encuentran en un rango que varia entre 0.3y 0.7. Por tanto,
las formulas para el calculo del tamafno de muestra deben ser las apropiadas para estas
consideraciones. La confianza establecida para el calculo fue de 95 por ciento y el limite
de error establecido contempla obtener estimaciones con un error relativo no superior

de 13 por ciento*.

Puesto que el esquema de muestreo contempla la seleccion de conglomerados de
elementos en la primera etapa,’ fue necesario contemplar un efecto de disefio (efa’)6
requerido para compensar la varianza de un esquema de este tipo, respecto de un
muestreo aleatorio simple. El efecto de diseno se tomara de fuentes de informacion
alternas que den cuenta del tipo de variables que interesa captar con la investigacion.
En las consideraciones del tamafo de muestra también se incorporé una estimacion de
una tasa de no respuesta (tnr), para obtener una tamafno de muestra efectivo final
aceptable para los fines del analisis. Para efectos de calculo del tamafno de muestra se
supuso una tasa de no respuesta de cinco por ciento y un efecto de diseno igual a dos.

La formula aplicada para estimar el tamano de muestra para una proporcion, a partir de
una muestra compleja, y bajo los parametros de estimacion recientemente descritos fue:

3E| error de estimacién esta dado por la diferencia entre el valor estimado y el valor del parametro poblacional, el cual se
desconoce.

4También es factible estimar proporciones que se encuentran fuera de este rango, pero la precisién absoluta y relativa de las
estimaciones puede variar significativamente en el caso de fenémenos que no ocurren frecuentemente. En esos casos, se
sugiere calcular la precision de los estimadores respectivos.

5En este caso, las UPM (los municipios en las zonas urbanas y las localidades en los asentamientos rurales) agrupan, en
conglomerados, el conjunto de viviendas y hogares donde vive la poblacién en condiciones de pobreza y discapacidad.

6F] efecto de disefio es la relacion entre la precision de un estimador obtenido con un disefio de muestreo particular, comparado
con el obtenido por un muestreo aleatorio simple. En muestreo de conglomerados este efecto de disefo tiene que ver con lo
que se denomina correlacion intraclase, que es una medida de la similitud entre las unidades que conforman los conglomerados.
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n= _ 97
er’P (1—tnr)

donde:

P es la proporcion que se desea estimar mediante la muestra,

0 es igual a I-P;

er es el error relativo de estimacion;

z es el valor del percentil asociado a la distribucién normal, segin el nivel
deseado de confianza (/-o);

efd es el valor del efecto de disefio requerido para tomar en cuenta el haber usado
un esquema complejo de muestreo; y

tnr es la tasa estimada de no respuesta que podria presentarse en campo.

De acuerdo con estas consideraciones, se estimd que un tamano de muestra de mil 134
hogares seria suficiente para generar estimaciones con la precision y la confianza
deseadas. Puesto que se planeaba entrevistar una persona en cada hogar, el tamano
de muestra de los cuestionarios individuales es similar. Cabe destacar que estos tamanos
de muestra fueron calculados tanto para las personas con discapacidad como para las
personas en condiciones de pobreza, pero que no tienen ninguna discapacidad.

Ponderadores

El esquema de muestreo que se aplica al disefar la muestra de una encuesta tiene
implicaciones sobre la probabilidad de seleccion de las unidades de muestreo. En la
medida que no todos los hogares e individuos en la muestra de la ENDISP fueron elegidos
con igual probabilidad, es necesario realizar el célculo de los ponderadores de la encuesta.
Como su nombre lo indica, los ponderadores permiten asignar un peso diferenciado a
los diferentes elementos en la muestra, el cual se calcula a partir de sus probabilidades
de seleccion’. Los ponderadores resultan de dividir el valor de uno entre la probabilidad
de seleccion de cada uno de los elementos en la muestra.

Por ello, es importante describir el procedimiento que permite calcular las probabilidades
de seleccion, las cuales se encuentran determinadas por la probabilidad de seleccion
de las respectivas unidades en las distintas etapas de muestreo.

Ponderadores para las zonas urbanas

1URB. Unidades primarias de muestreo

En las zonas urbanas, la probabilidad de seleccion de las UPM (los municipios) en cada
uno de los tres estratos (las regiones) esta dada por la expresion:

7Adicionalmente, el uso de ponderadores también puede ser utilizado para corregir los efectos derivados de tasas de no
respuesta que varian entre los diferentes estratos y unidades de muestreo de una encuesta.
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ulh
donde:
S es la probabilidad de seleccion de la u-ésima UPM en el estrato h,
n, es el nimero de UPM que fueron seleccionadas en el estrato h,
my, es la medida de tamafio de la u-€sima UPM en el estrato h, y

> my,, es eltotal acumulado de las medidas de tamario de las UPM en el estrato h.
ulh

2URB. Unidades secundarias de muestreo

La probabilidad de seleccion de las USM (las manzanas) esta dada por:

My
Frus = P s,
us mhu
donde:
Jhus es la probabilidad de seleccion de la s-€sima USM en la u-ésima UPM en el
estrato h,
ny, es el nimero de USM que fueron seleccionadas en la u-ésima UPM del estrato
h,y

my,,. €S la medida de tamafio de la s-ésima USM en la u-ésima UPM del estrato h.
3URB. Unidades de muestreo de tercera etapa

La probabilidad de seleccion de las unidades de muestreo de la tercera etapa (UTM) (las
viviendas) esta dada por:

j;un :‘7éi"'

hus

4URB. Unidades de muestreo de la cuarta etapa

De acuerdo con lo senalado anteriormente, en esta etapa de muestreo es necesario
distinguir a la poblacion en la vivienda que tiene discapacidad de quienes no tienen esta
condicion. Puesto que todas las personas con discapacidad en la vivienda fueron
seleccionadas, la probabilidad en esta etapa de muestreo es fj,,s,c=1, donde el subindice
¢ es utilizado para denotar la cuarta etapa de muestreo. En estricto sentido, se podria
decir, entonces, que hubo en realidad solamente tres etapas de seleccion para las
personas con discapacidad (la seleccion de los municipios, las manzanas y las viviendas).
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Por lo que respecta a la poblacion que reside en viviendas donde no hay personas con
discapacidad, se comentd que se procedia a continuar con la siguiente etapa de muestreo.
Para efectos del calculo de ponderadores, se puede asumir que también para este grupo
de poblacion fisic=1.

5YBURB. Unidades de muestreo de la quinta y sextas etapas

La quinta y sexta etapas de muestreo solamente fueron aplicables a la poblacién que
habitaba en viviendas donde no existia ninguna persona con discapacidad. En la quinta
etapa de seleccion se eligié el hogar que seria seleccionado. La probabilidad de seleccion
respectiva es:

1

ﬁtusth = 4

nhogares j,,,
donde:
fhusth es la probabilidad de seleccion del g-ésimo hogar de la c-ésima vivienda
de la t-ésima unidad de tercera etapa, en la s-€sima USM de la u-ésima
UPM del estrato h, y
nhogares ;.

es el nimero de hogares que hay en la c-€sima vivienda de la t-ésima unidad
de tercera etapa, en la s-ésima USM de la u-ésima UPM del estrato h.

Dado que en la mayoria de las viviendas solamente hay un hogar en cada vivienda, thuscq
adopta el valor de uno en una proporciéon importante de los casos. Finalmente, la
probabilidad de seleccion en la sexta etapa, que es la probabilidad de elegir a una de
las personas de 18 anos o mas que residen en el hogar, se calcula como:

f 1
husteql8+ — — o s
nper 18 hustcq

donde:

Siusteqrs+ es la probabilidad de seleccion de una persona de 18 afios o mas en el g-
ésimo hogar de la c-ésima vivienda de la t-€sima unidad de tercera etapa
en la s-ésima USM de la u-ésima UPM del estrato h.

nperl8,,., €s el nimero de personas de 18 afios 0 mas en el g-€simo hogar en la c-
ésima vivienda de la t-€sima unidad de tercera etapa en la s-ésima USM de
la u-ésima UPM del estrato h.

7URB. Probabilidades finales de seleccion y ponderadores en las zonas urbanas
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De acuerdo con lo anterior, la probabilidad de seleccion para las personas con discapacidad
en cualquiera de los estratos: fi4, se calcula de la siguiente manera:

Jha = fhufhusfhm,

My Mpys 5
fha’ Np ——Hpy -
thu M pyy My
ulh
/o= n, Xn,, X5
hd — .

Z mhu
u/h

Por su parte, la probabilidad de seleccion de las personas que viven en los poligonos de
pobreza en cualquiera de los estratos fhp se calcula como:

f}zp = <fhu J(hus f hust J(husm f huscq -f}fmsth 18+.

f =n mp, n M pus 5 (1) 1 1
hp — "h hu .
>om,, My My nhogares,, . nperl8 husteq
ulh
My XA, X5 1 1
fhp -

Z m hu nhogares hustc nperl 8 shuscq
ulh

Finalmente, los ponderadores de la encuesta en las zonas urbanas se calculan como los
valores reciprocos de fid y fip, €S decir, Fna=1/fhd y Frp=1/fup.

Ponderadores para las zonas rurales

1RUR. Unidades primarias de muestreo

En las zonas rurales, la probabilidad de seleccion de las UPM (las localidades) en cada
uno de los dos estratos restantes (las regiones norte y sur) esta dada por la expresion:

m

So= -
thu
u/ h
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donde, una vez mas,

S es la probabilidad de seleccion de la u-ésima UPM en el estrato h,
nh es el nimero de UPM que fueron seleccionadas en el estrato h,
Mhu es la medida de tamano de la u-ésima UPM en el estrato h, y

> my, es eltotal acumulado de las medidas de tamario de las UPM en el estrato h.
u h

2RUR. Unidades secundarias de muestreo

La probabilidad de seleccion de las USM rurales (las viviendas) esta dada por:

;- 10
hus m,, >
donde:
Sius es la probabilidad de seleccion de la s-ésima USM en la u-ésima UPM en el
estrato h, y
Mhu es la medida de tamano de la s-ésima USM en la u-ésima UPM del estrato h.

3RUR. Unidades de muestreo de tercera etapa

El procedimiento para seleccionar las unidades de muestreo en la tercera etapa es
equivalente al que se siguio en la cuarta etapa en las zonas urbanas. Puesto que se
seleccion6 a todas las personas con discapacidad en la vivienda, la probabilidad de
seleccion de esta tercera etapa era fiuse=1. Por las razones expuestas con anterioridad,
se puede asumir, sin pérdida de generalidad, que también es ésta la probabilidad de
seleccion de la tercera etapa para la poblacion que reside en viviendas donde no hay
personas con discapacidad.

4Y5RUR. Unidades de muestreo en la cuarta y quinta etapas

La cuarta y quinta etapas de muestreo corresponden a la seleccion del hogar y la persona
que se incluiria en la muestra en las viviendas donde no residen personas con discapacidad.
La probabilidad de seleccion del hogar es:

1
f hustc =

2
nhogares j,

Discapacidad y pobreza en Nuevo Leén 1z




donde:

Shuste es la probabilidad de seleccién del c-ésimo hogar de la s-€sima USM de la
u-ésima UPM del estrato h, y

nhogares ,,, €s el nimero de hogares que hay en la s-ésima USM de la u-ésima UPM
del estrato h.

Por su parte, la probabilidad de seleccion de la persona mayor de 18 afos que seria
entrevistada es:

1

/‘hustclSJr = >
nper 1 8hustc

donde:

Shusters es la probabilidad de seleccién de una persona de 18 afos o mas en el c-
ésimo hogar de la s-ésima USM de la u-ésima UPM del estrato h, y

nper 18,4, es el nimero de personas de 18 afos 0 mas en el c-ésimo hogar de la s-
ésima USM de la u-ésima UPM del estrato h.

6RUR. Probabilidades finales de seleccion para el ambito rural

La probabilidad de seleccion para las personas con discapacidad que viven en las
localidades rurales, en cualquiera de los estratos, (fhd) se calcula de manera analoga
a como se hizo en las zonas urbanas:

fhd = fhufhus

m 10
Jra =M, o

2 My, M s
ulh

nh x10

Sha =
Z mp,
ulh

Por su parte, la probabilidad de seleccion de las personas que viven en las viviendas
rurales donde no vive ninguna personas con discapacidad (fhp) se calcula como:

fhp = fhufhusfhusrfhustcfhustc18+'
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my, 10 1 1
(1)

fhp =ny, .
Z M py M pyg nhogareshus, nperl 8 hustc

ulh

npx10 1 1
fhp_

Z mp, nhogareshust nperlghustc
ulh

Al igual que en las zonas urbanas, los ponderadores de los elementos en la muestra
rural se obtienen al dividir uno entre el valor de las probabilidades finales fhd y fhp.
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