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RESUMEN

En esta investigacion presentamos los primeros resultados de una investigacién mas extensa
en la que se recogen, de forma compartida, las opiniones de personas que pertenecen al
colectivo de personas con discapacidad y las de sus monitores de referencia. Apoyados en el
enfoque cualitativo, y con el propdésito de abordar desde una vision mas personal las historias
y las experiencias y el cruce dialégico entre ambos colectivos, hemos llevado a cabo 12
entrevistas personales y dos reuniones con grupos focales, de las que emergen diferentes
resultados como son las limitaciones sociales que narran las personas de este colectivo, en
torno a lo que es la discapacidad; las reconfiguraciones conceptuales y personales sobre la
idea de familia, y la vision, desde dentro, de los propios centros residenciales a los que
pertenecen.

INTRODUCCION / MARCO TEORICO

Segun se recoge en la Convencion de los Derechos de las personas con discapacidad de las
Naciones Unidas (2006), mejorar la atencion profesional a las personas de este colectivo,
supone mejorar las condiciones éticas y deontolégicas de la propia profesion. Algo que
predispone a los profesionales de la atencion directa (educadores, cuidadores, psicologos,
logopedas, etc.) a un plano preferencial en la vida de las personas pertenecientes a este
colectivo. Esto, en cierta medida, se ha producido como consecuencia de algunos hitos
historicos entre los que destacan la Declaracién de Salamanca (UNESCO, 1994), la cual
supuso transformaciones académicas, culturales, sociales..., que han contribuido a mejorar
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la atencion a las personas con discapacidad (Ainscow et al., 2019).

Ademas, los diferentes cambios de paradigmas que impulsaron otras formas de atender a las
personas con discapacidad y que se posicionaron en otras formas de pensar y acercarse a la
diversidad como condicién, sine qua non, del ser humano (WHO, 2011; Gonzalez, et al., 2017,
Mafias, et al., 2020). Estos cambios han provocado que, a nivel organizacional, se
desarrollase el conocido como modelo de apoyos (Schalock y Verdugo, 2003) potenciando el
desarrollo personal, las oportunidades de crecimiento, la inclusién, la autodeterminacién y la
autonomia sobre las personas consideradas mas dependientes.

Estos cambios han recolocado al contexto como un agente de apoyo en el desarrollo social y
personal de las personas de este colectivo, tal y como argumentan Monroy y Mayoral (2020),
y han generado un notable avance en la atencién en los centros residenciales.

En este sentido, comentar que, en Espafa, segun datos del IMSERSO (2017), hay 542.574
personas en condicién de discapacidad, concretamente discapacidad intelectual, de las
cuales 14.275 (2.73%) residen en centros residenciales en los que son atendidos por,
aproximadamente, unos 13.000 profesionales.

Sin embargo, a nivel internacional y a diferencia de investigaciones que si han puesto el foco
en las propias personas con discapacidad, poco se ha dicho de las opiniones, percepciones
y visiones de estos profesionales, que, con independencia de la importancia y relevancia que
tienen en el desarrollo de estas personas, han quedado en un segundo plano (Chiner et al.,
2017) y, cuando se han hecho eco, ha sido desde una perspectiva totalmente posicionada en
una visién negativista y sesgada de la profesién, amparada en el sobreesfuerzo, y el burnout
profesional (Ocampo, et al., 2017; Sanchez, et al., 2016; Vaquiro y Stiepovich, 2010), algo
gue, ademas, ha estigmatizado mas la propia profesién y al colectivo de personas con las que
trabajan.

OBJETIVOS

Tal y como hemos planteado, como objetivo principal pretendemos conectar las voces de dos
colectivos -profesionales y residentes- que estan destinados a compartir tiempos y espacios,
tratando con ello, sirva esto como objetivo especifico, de recuperar la vision de esa otra parte
implicada en el desarrollo de las personas con discapacidad que, en este caso, viven en
entornos residenciales. Posicionandonos desde lo que se conoce como investigacion inclusiva
(Nieto y Morifia, 2021; Strnadova y Walmsley, 2018), tratamos de arrojar luz a las voces de
estos colectivos profesionales que, podemos decir, conviven durante mucho tiempo en el
mismo espacio y que ayudan a (co)construir, de forma conjunta, la(s) realidad(es) que se viven
en los centros residenciales.

METODOLOGIA

Apoyados en el paradigma narrativo biogréfico (Denzin y Lincoln, 1994, Rivas, 2007; Mafias,
et al., 2020) entendemos que un posicionamiento de corte cualitativo nos otorga la posibilidad
para conocer la forma y el fondo en el que se desarrolla el cruce dialégico de las personas
implicadas en esta investigacion, representando realidad(es) compartidas que ayuden a un
mayor conocimiento social.

En este sentido, la seleccion de los participantes se llevd a cabo a través de un muestreo
intencional y en dos partes.

a. Se seleccionaron 5 de 123 posibles participantes, siguiendo criterios intencionales (Cornejo
et al., 2017) como ser una persona con discapacidad y/o haber estado institucionalizado
durante los ultimos 5 afios.

b. Se seleccionaron 5 monitores de referencia (MR) de un total de 85 posibles, los criterios de
seleccidn fueron, a) haber trabajado en la institucién durante los cinco ultimos afios, b) formar
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parte del personal de referencia de los participantes, y, C) tener disponibilidad e intencién
participativa.

En cuanto a las fuentes de informacion se usaron las siguientes:

a. Una reunién grupal con los 10 participantes centrada en una autopresentacion (Morifia,
2010) seguida de cuestiones generales- ¢(Como estais?; ¢(Qué tema os gustaria que
hablasemos?; ¢ Contadnos cOmo 0s encontrais?, entre otras-.

b. Entrevistas Biograficas. Se llevaron a cabo 12 entrevista semi-estructuradas (Jansen, 2010)
con ausencia de direccion (Guber, 2011) y no directividad (Cornejo et al., 2008) de una
duracién de unos 40 minutos aproximadamente, en la que se comenz0 con preguntas abiertas
gue incitaran al dialogo - Hablame sobre ti y tu vida; ¢ COmo te encuentras?-

c. Grupo focal. Cumpliendo los criterios de numero ideal de participantes (entre 6 a 12)
(Krueger, 2006) y habiendo generado un patrén previo de cuestiones en base a una nube de
palabras de las entrevistas transcrita, creamos tres categorias principales sobre las que
conducir los encuentros focales.

1. Asunciones en torno a la discapacidad / 2. Asuncién de los malos tratos y reconfiguraciones
en torno a la familia / 3. Percepciones sobre los centros residenciales y los MR.

RESULTADOS Y DISCUSION

Los resultados preliminares de esta investigacion quedan recogidos en torno a esas
categorias propuestas con las siguientes evidencias a modo de relato compartido o polifénico.

Asunciones en torno ala discapacidad

(Teresa) Cuando hablo de la escuela, recuerdo que en esta escuela (Centro especifico) me
metié mi madre, yo pienso por el retraso mio, por mi discapacidad y porque no podia estar en
un colegio normal porgue no me enteraba de las cosas y me lo tenian que poner mas facil
(...) (Pedro MR) Estas cuestiones del retraso mio, de que no podia estar en otro centro,
siempre las comenta diciendo que no va a llegar a nada en la vida, que se ha dado cuenta de
que no puede llegar a nada.

Discapacidad yo también tenia, ya no tengo se me ha quitado, con la ayuda de algunos
monitores. (Miriam) Yo si tengo, pero estoy mucho mejor que los de aqui (refiriéndose a los
comparieros del centro), la mia es diferente por eso siempre me voy con gente de fuera,
también con discapacidad, pero fuera de aqui. (Luis MR) Es justamente eso, cuando salen
con sus amistades siempre son PCD, algo a lo que ellos dicen que es asi porgue se sienten
mejor con ellos y los entienden mejor.

Asunciones en torno alos Malos tratos y reconfiguraciones en torno a la familia

(Teresa) Eso es un tema complicado, no me importa comentarlo ya que todo los que estamos
aqui lo sabemos. Mi hermano abusoé varias veces de mi, en mi propia casa. Ademas, mis
padres estaban en casa cuando lo hacia y ellos no hacian nada. Al final entendi que era algo
normal (...) (Pedro MR) La realidad es que ella siempre ha defendido a su familia. Ella decia
gue su hermano lo hacia (refiriéndose a los abusos sexuales) porque no estaba bien, que
habia que entenderlo. (...)

(Mari C.) Mi marido, ya lo he dicho que solia decir que estaba loca, pero ¢y él? También solia
decirle a la gente del pueblo que estaba loca, que estaba enferma (discapacitada) y que la
gente que no me conocia en absoluto me miraba extrafiamente en la calle. (Pedro MR) Ella
cada vez que hablaba de su familia se ponia muy nerviosa y no queria ni hablar de ella. La
veia asustada. (Antonio MR) Ella, cuando otros familiares vienen a ver a alguien al centro, se
pone muy triste. Una de las veces le pregunté que porqué lloraba y me resultd curioso que me
comentara que era porque le recordaba las cosas malas que habia vivido en casa, no porque
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quisiera ver a los suyos. (...)
Percepciones sobre los centros residenciales y MR

(Mari C.) Yo cuando empecé en la residencia era muy timida, estaba muy avergonzada por
todo lo que habia pasado en mi casa y me daba verglienza que la gente que vivia conmigo
en la residencia lo supiera. Con el tiempo y la ayuda de los monitores y las directoras me
relajé bastante y ya empecé a hablar con todo el mundo de ese tema (...)

(Pedro) Intentamos que lleven una vida lo mas normal posible, sin olvidar que viven en un
centro (Antonio MR) Lo que pasa que muchas veces nos vemos coartados porque estan
siempre con la logopeda, la psicologa, el terapeuta ocupacional, etc., al final nosotros somos
los que menos tiempo tenemos para estar con ellos y tampoco queremos agobiarlos dandole
sermones de lo que deben hacer.

La discusién transcurre en torno a cuatro focos deductivos que emanan de las narraciones
personales y compartidas de las personas participantes y que nos hacen cuestionarnos lo
siguiente:

1. ,Coémo las PCD se constituyen en torno al binomio Capacidad-No capacidad?
2. ¢Por qué asumir los malos tratos como parte constituyente de su realidad?

3. ¢ Qué entienden por familia, o como vertebramos nuestra realidad desde lo que vemos en
nuestro hogar?

4.Cuando la familia se construye de forma conjunta con los que comparten y estan con
nosotros.

CONCLUSIONES Y PROPUESTA/S

Al posicionarnos del lado de las historias y en el hecho de poder compartirlas, nos damos
cuenta de que cada uno de nosotros estamos hechos de experiencias y que el mismo acto de
compartir nos abre una puerta al conocimiento y a la otra forma de construirlo partiendo desde
esta(s) realidad(es).

Comprender y compartir cada una de ellas, nos interconecta de forma bidireccional en un
enriguecimiento mutuo; en esta ocasién, con esa otra parte de la realidad institucional, familiar
y social que suponen los MR para las personas residentes; dejando en este acto la mala
costumbre de hablar de las representaciones y las percepciones personales sin contar con
las verdaderas personas implicadas (Schormans, 2014).

De forma mas concreta, y desde este primer acercamiento, hemos podido percibir la forma en
la que laimagen social -propia- asociada a la discapacidad se ha engarzado con el sentimiento
de inferioridad (Planella, 2013) que les ha hecho asumir su rol de sumision -dentro y fuera de
la familia- durante la mayor parte de su vida, en el que el centro residencial, y de forma mas
concreta, las personas que lo habitan, ha servido de contrafuerte a modo de resistencia para
que los participantes -residentes- no se derrumbaran y se posibilitara, en ese (re)conocerse,
en otras realidades diferentes a las vividas.
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