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RESUMEN

Investigacién descriptiva cualitativa tuvo como objetivo analizar la contribucion de las
politicas sociales en la calidad de vida de los jovenes con discapacidad. El referencial
tedrico se baso en el pensamiento complejo de Morin y la propuesta para calidad de vida y
discapacidad de Schalock y Verdugo. Se aplico el método descriptivo exploratorio en un
estudio de caso. Los participantes fueron jovenes entre 15 y 29 afios y directivos de
asociaciones de personas con discapacidad visual o de locomocioén de la ciudad de Trujillo.
El escenario de estudio fueron las asociaciones para las personas con discapacidad. Se
recolectd datos mediante entrevistas semiestructuradas y fuentes documentales. El andlisis
origino tres categorias: 1) Politicas inclusivas y trabajo acorde a capacidades; 2) Apoyos y
redes con el entorno y 3) Familia como complementariedad. Las consideraciones finales
revelan que los jévenes con discapacidad carecen de un trabajo digno acorde a sus
capacidades, con grandes restricciones en apoyos; inmersos en un entorno inaccesible no
solo fisico sino carente de sensibilidad y; con politicas desintegradas e inertes que no
aportan efectiva ni eficazmente a la mejora de su calidad de vida; pero con familias que los
complementan y fortalecen, generadoras de amor y estimulos para seguirenfrentandose a la
vida. Las politicas sociales no contribuyen ain a mejorar la calidad de los jovenes con
discapacidad.
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l.  INTRODUCCION

Las personas con discapacidad constituyen uno de los principales grupos
vulnerables debido a la situacion de pobreza en que se encuentran, lo cual se agrava por la
existencia de prejuicios y temores por parte de la sociedad, con la presencia de barreras
arquitecténicas y urbanisticas que les impiden el libre y completo acceso a la ciudad y a
todos los servicios que en ésta se brindan, asi como barreras en el transporte que les

imposibilita la movilizacion o el traslado incluso a los centros de rehabilitacion.

Estas barreras implican la no integracién social, econémica, laboral, cultural y de
toda indole, dando lugar a la discriminaciéon y marginacion. En este contexto, la juventud
con discapacidad soporta graves carencias y omisiones que afectan su desarrollo integral, al

ver limitado el derecho de igualdad de acceso a la educacion, empleo, salud, participacion
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en la vida social y politica, toma de decisiones, tutela efectiva, informacion, familia, vivienda,
deporte, ocio y cultura en general; situacién que se agrava si se considera la problematica
por la que atraviesan los jovenes en el Perl dada la situacién de pobreza y las escasas
posibilidades de poblacion econémicamente activa del pais, los mismos que a pasar de
contar con instrumentos legales para su desarrollo, continlian siendo uno de los grupos mas
vulnerables por las carencias que enfrenta (Dervarics, 2005:2-3; IMASEN, 2005; ONU -
Pera, 2007: 1).

Frente a esa situacion surgen las politicas sociales, que refieren como objetivo
mejorar la calidad de vida de las personas; sin embargo, a pesar que la palabra calidad de
vida, se lee y escucha con mucha frecuencia tanto a nivel de politicas como de
instituciones académicas y de servicios de salud, continla como un concepto complejo de

multiples componentes y dimensiones.

Durante las ultimas décadas del siglo pasado, el concepto de calidad de vida también
se viene aplicando crecientemente a personas con necesidades especiales y sus familias
(Schalock y Verdugo, 2003: 23).Por otro lado, el tema de la discapacidad, y concretamente
su definiciéon, ha suscitado y suscita numerosos debates, que ponen sobre la mesa
cuestiones como igualdad, justicia social, marginacion, opresion, participacion y equidad, por
citar algunos, en este contexto es relevante el rol protagonico de las propias personas con
discapacidad vy el esfuerzo de los organismosnacionales e internacionales por superar
lastres historicos relacionados con la definicion de la discapacidad, incorporando la

percepcién de las personas afectadas (Caceres, 2004:74).

En América Latina y el Caribe existen alrededor de 50 millones de personas con
discapacidad, lo que representa el 10 por ciento de la poblacién de la regién, y con
tendencia a incrementarse debido al aumento de las enfermedades crénicas, enfermedades
emergentes y re-emergentes, las distintas formas de violencia, incluida la social, los
conflictos armados, el uso y abuso de alcohol, tabaco y sustancias prohibidas, los
accidentes de todo tipo. Asimismo, el envejecimiento de la poblacién, la desnutricion, la
nifiez abandonada, los grupos sociales postergados, pobreza extrema y los desastres son

otras de las condiciones que favorecen la aparicion de la discapacidad (Vasquez, 2005: 1-2).

La discapacidad es un fenémeno poco entendido y estudiado en el Perd, pues no se
dispone de suficiente informacion que brinde una aproximacion de las condiciones en las
que vive este sector de la poblacién. Segun la Encuesta de Hogares sobre Discapacidad
realizada en Lima Metropolitana en el 2005, existe una tasa de prevalencia del 5.7 por
ciento, cifra que para la poblacion joven es de 2.7 por ciento; de los cuales el 61 por ciento

declara tener solo una discapacidad, el 23 por ciento dos discapacidades y el 16 por ciento



declara tener tres 0 mas discapacidades (INEI, 2005). El dltimo censo realizado revela que

el 11, 8 por ciento de la poblacidon peruana presenta alguna discapacidad (INEI, 2008).

Teniendo en cuenta que corresponde a los poderes publicos, instituciones publicas y
privadas y organizaciones sociales de base, promover e implementar politicas sociales a
favor de las personas con discapacidad para que la libertad y la igualdad entre las personas
y los grupos en que se integran sean reales y efectivas, asi como remover los obstaculos
que faciliten su participacion en la vida politica, econodmica, cultural y social; este trabajo de
investigacion permitira profundizar ain mas el concepto de calidad de vida de manera que
aporte en la generacién de propuestas de politicas acorde a los intereses y realidades de la
juventud con algun tipo de discapacidad y que su implementacion contribuya en la mejora de

la calidad de vida de los joévenes, especialmente del Distrito de Trujillo.

El referencial tedrico del presente estudio se basa en las perspectivas tedricas del
pensamiento complejo de Edgar Morin (1997, 1998) para analizar los conceptos de calidad
de vida y discapacidad pues su vision ayuda a reencontrar esa solidaridad basica que
permite dar cierto sentido a la incertidumbre, porque aunque no entendamos todo, nos
ayuda a no sentirnos solos sino acompafnados en los trances que vivimos en el mundo
contemporaneo. Asi mismo, seran contrastados con los estudios de Schalock y Verdugo
(2003, 2007), doctores en psicologia norteamericano y espafiol, respectivamente, quienes
realizan una destacada labor en torno a la discapacidad y han contribuido a configurar un

nuevo concepto de calidad de vida para este tipo de personas.

PROBLEMA
¢,Cual es la contribucién de las politicas sociales a la calidad de vida de los jévenes con

discapacidad del Distrito de Trujillo?

OBJETIVOS

e Caracterizar la calidad de vida de los jévenes con discapacidad del Distrito de Truijillo.

¢ Analizar la contribucion de las politicas sociales a la calidad de vida de los jovenes con

discapacidad del Distrito de Truijillo.

. METODOLOGIA:

La presente investigacion tuvo un abordaje descriptivo — cualitativo mediante el
método descriptivo exploratorio en un estudio de caso, se realiz6 en el afio 2010. El
escenario de estudio lo constituyeron las asociaciones para las personas con discapacidad
de la ciudad de Trujillo que concentran a grupos de jovenes con discapacidad visual y de

locomocién.Dentro de ellas, la Asociacion de Discapacitados de Locomocion de La Libertad,



Asociacién para un mundo mejor, ASPADIS (Asociacion de Padres y Familiares de y para
personas con discapacidad), Asociacién Regional de Ciegos de La Libertad “Luis Braille” y

Consejo Regional para las Personas con Discapacidad (COREDIS).

Los participantes fueron 4 jovenes entre 15 y 29 afios y 6 directivos de dichas
asociaciones a quienes se les informé el propdsito y objetivos de la investigacion. La
informacién se recolect6 a través de las entrevistas semiestructuradas a los participantes y
fuentes documentales: Leyes, planes y normativas nacionales dirigidas a las personas con
discapacidad aprobadas y publicadas en “El Peruano”, asi como material producido por la
Comision Especial de Estudio sobre discapacidad del Congreso del Peru y estadisticas

relacionadas con las personas con discapacidad.

Los datos obtenidos fueron analizados en forma inductiva, guiado por la literatura
inscrita en el marco tedrico de la investigacion. La primera fase del analisis ocurrié mientras
se recolect6 la informacién,para lo cual fue necesario grabar las entrevistas realizadas.
Posteriormente se transcribieron los datos.El foco del analisis estuvo centrada en las areas
de interés que condujeron a la comprension del problema de investigacion, a través de la
concentracion de los datos recolectados y su comparacion constante con los cddigos
previamente establecidos® para determinar las diferencias y similitudes con la literatura
existente, respecto a la contribucion de las politicas sociales a la calidad de vida del joven
con discapacidad.Para facilitar el trabajo de interpretacion y andlisis de las entrevistas, éstas
fueron organizadas en mapas de asociacion de ideas, los mismos que permitieron identificar
las categorias y sub categorias. La informacion obtenida en la revision de documentos fue
registrada en una tabla para situar cronolégicamente las politicas sociales relacionadas con

las personas con discapacidad y contrastarlas con los discursos de los jévenes.

Los discursos fueron recolectados teniendo en cuenta los criterios de rigor y las
consideraciones éticas, con la finalidad de velar por la calidad y objetividad de la

investigacion.

[ll.  RESULTADOS Y CONSIDERACIONES FINALES

El andlisis de los discursos origind tres categorias empiricas de la contribucion de las
politicas sociales en la calidad de vida de los jévenes con discapacidad de Trujillo. La
ursosprimera categoria “Politicas sociales inclusivas y trabajo acorde a capacidades”.
Contiene tres subcategorias: Creando oportunidades, necesitando mejorar los ingresos y

rompiendo inercias. La segunda categoria: “Apoyos y redes con el entorno” incluye dos

Los codigos se refieren a las diferentes dimensiones o variables establecidas, y que fueron extraidas de las
diferentes teorias y enfoques insertos en el abordaje tedrico de la investigacion.



subcategorias: Requiriendo de apoyos y Mejorando el entorno; y la tercera categoria:
“Familia como complementariedad” con dos subcategorias: Crecimiento personal y

Fortalecimiento espiritual.

A partir de los conocimientos generados del analisis de las categorias vy
subcategorias nos permite sustentar la tesis de que la calidad de vida de los jovenes con
discapacidad de Trujillo esta relacionada con la oportunidad de un trabajo digno, acorde con
sus capacidades, que les aporte ingresos econémicos para su autonomia, y que es
necesario los apoyos alternativos y aumentativos disponibles que les permitan igualdad de
oportunidades y una vida independiente asi como integrarse en redes participativas e
inclusivas, y que debe disponer de una familia que los fortalezca, generadora de amor y
estimulos para seguir enfrentandose a la vida, tal como se evidencia en algunos de los

discursos: “(...) hay muchas cosas que no puedo hacer, (...) por el aspecto econémico™ “...)
estimular el desarrollo de capacidades para que el joven pueda valerse por si mismo y no se sienta
una carga para su familia”. “(...) no tenemos muchas facilidades, pero trato de darle en lo posible lo
que él necesita, le falta muchas cosas” “(...) se requiere mayor implementacién en la educacion”.

(...) tengo el apoyo de mi familia. Soy un poquito afortunado por el amor de mi madre y abuelita”.

Con relacién a las politicas sociales, no se cuenta con un marco normativo y de
politicas especifico para abordar la problemética de la discapacidad en los jovenes desde
los jovenes. Son de caracter general, no integrales ni promotoras del desarrollo de
habilidades que promuevan el empoderamiento de los jovenes como actores estratégicos

del desarrollo y de inversién en el capital humano y social.

Es imprescindible conocer el potencial real de los jovenes y en base a ello ofrecer los
sustentos necesarios para lograr la maxima autonomia que contribuya a la mejora de su
calidad de vida, teniendo en cuenta que los jévenes con discapacidad constituyen un grupo
social con caracteristicas propias, problemas y preocupaciones concretas, pero también con
fortalezas que el pais atn no ha sabido reconocer y aprovechar.Los derechos de los j6venes
con discapacidad, plasmados en las diferentes leyes, normas y reglamentos, son vulnerados
por seguir modelos tradicionales, falta de reconocimiento en la sociedad por las instituciones
publicas y privadas en gran medida por desconocimiento y falta de presupuesto, pero sobre
todo por falta de sensibilidad y capacidad para hacer frente a la problematica de la

discapacidad.

En consecuencia, las politicas sociales no contribuyen ain a mejorar la calidad de
los jévenes con discapacidad. En tal sentido, son varias las proposiciones que se establecen

a partir de las categorias del presente estudio:



o EIl trabajo acorde a sus capacidades ayudara a su bienestar material y desarrollo
personal.Asi como, conocer las capacidades y potenciales del joven permitira minimizar
las deficiencias.

e La gestion de politicas inclusivas basadas en derechosfavorecera la igualdad de
oportunidades de los jovenes con discapacidad.

¢ El establecimiento de redes sociales con el entorno facilitara la inclusién de los jovenes
con discapacidad y sus familias.

e La disponibilidad de apoyos alternativos y aumentativos para discapacidad visual y
motoramejorard su desempefio en la vida.

e Crear sistemas de soporte y capacitacion para las familias con hijos con discapacidad
potenciara el crecimiento personal y el fortalecimiento de sus miembros.

e Desarrollar programas y acciones a favor de la familia favorecera la autonomia y logro

de metas del joven con discapacidad.
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