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Redes sociales de apoyo y bienestar subjetivo de personas con discapacidad, familiares y
profesionales de atencion en municipios de Solola
1 Resumen

Se buscd generar conocimiento para el fortalecimiento de redes sociales de apoyo hacia personas
con discapacidad mediante el estudio del bienestar subjetivo en cinco municipios de Solola. Con
una fase cuantitativa se evaluo el bienestar subjetivo con la Escala de Satisfaccion con la Vida y
la Escala de Afectos Positivos y Negativos; y con una fase cualitativa se profundizo en la estructura
y el funcionamiento de las redes sociales de apoyo. Se evalué 97 personas, 33 profesionales de
atencién, 32 personas con discapacidad y 32 familiares de personas con discapacidad. Se
determinaron 30 estructuras clave que describen el funcionamiento de las redes sociales de apoyo.
La Escala de satisfaccion con la vida y la Escala de Afecto positivo y negativo presentaron
aceptable confiabilidad (a > .7). No se reportaron niveles significativamente bajos de satisfaccion
con la vida y de afecto positivo y no se reportaron niveles significativamente altos de afecto
negativo en el total de la muestra. Con la prueba Kruskall Wallis, se encontré diferencias
significativas (p < 0.05) en la satisfaccion con la vida y el afecto positivo y negativo entre el tipo
de participantes del estudio y entre el nivel educativo. Los profesionales mostraron mayor
satisfaccion con la vida, seguido de los familiares y las personas con discapacidad. Los
profesionales mostraron punteos mas altos de afecto positivo y punteos mas bajos de afecto
negativo. Personas con mayor nivel educativo presentaron mayor satisfaccion con la vida, punteos
mas altos de afecto positivo y punteos mas bajos de afecto negativo.

Palabras clave: Apoyo social, satisfaccion con la vida, afectos positivos, afectos negativos,
necesidades de apoyo.
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1. Abstract

The aim was to generate knowledge for the strengthening of social networks to support people
with disabilities through the study of subjective well-being in five municipalities of Solola. With
a quantitative phase, subjective well-being was evaluated with the Satisfaction With Life Scale
and the Positive and Negative Affects Scale; and with a qualitative phase, the structure and
functioning of the social support networks was deepened. 97 people, 33 care professionals, 32
people with disabilities and 32 family members of people with disabilities were evaluated. Thirty
key structures were found that describe the functioning of social support networks. The
Satisfaction With Life Scale and the Positive and Negative Affect Scale presented acceptable
reliability (o > .7). No significantly low levels of life satisfaction and positive affect were reported
and no significantly high levels of negative affect were reported in the total sample. With the
Kruskall Wallis test, significant differences (p <0.05) were found in life satisfaction and positive
and negative affect between the type of study participants and between the educational level. The
professionals showed greater satisfaction with life, followed by family members and people with
disabilities. The professionals showed higher positive affect scores and lower negative affect
scores. People with a higher level of education presented greater satisfaction with life, higher
positive affect scores and lower negative affect scores.

Keywords: Social support, satisfaction with life, positive affects, negative affects, support needs.
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2 Introduccion

Se sabe que las redes sociales de apoyo de personas con discapacidad estan principalmente
conformadas por familiares y profesionales y ser parte de ellas en una comunidad influye en
expandir la inclusion social (Simplican, Leader, Kosciulek, & Leahy, 2015). El bienestar subjetivo,
por otro lado, esta ligado a la inclusion social, pues se explica a partir de un sentido de pertenencia
en las relaciones interpersonales, ademas de poder participar en la comunidad (Simplican et al.,
2015), elementos que representan vinculos sociales que brindan bienestar personal.

Las relaciones interpersonales estan compuestas por estructura y funcionamiento (Lippold &
Burns, 2009; Simplican et al., 2015). Las redes sociales de apoyo también se conceptualizan de
esta forma, pues son una categoria de las relaciones interpersonales. También se ha demostrado
que formar parte de redes sociales en la comunidad es un indicador de una adecuada calidad de
vida (Lippold & Burns, 2009).

La presencia fisica en la comunidad no es suficiente por si misma para lograr la integracion
en una comunidad (Lippold & Burns, 2009), las redes sociales de apoyo son de gran ayuda para
lograr la inclusion social y calidad de vida para personas con discapacidad, pero también para cada
miembro que se integra en ellas.

En Guatemala el acceso a redes de apoyo no estatales son limitadas (Centro Internacional para
Evidencia de Discapacidad [ICED], 2016), limitacion que también se ha evidenciado de forma
internacional, pues se conoce que las redes sociales para personas con discapacidad suelen estar
compuestas de familiares y profesionales de atencion (Lippold & Burns, 2009), aun asi, aunque
estos vinculos sean escasos, por ejemplo, los profesionales desempefian un papel importante para
facilitar la inclusion social expendiendo o fortaleciendo las redes sociales de personas con
discapacidad (van Asselt-Goverts, Embregts, Hendriks, Wegman, & Teunisse, 2015).

Con lo anterior expuesto, existen organizaciones en el departamento Solola coordinadas por
la Asociaciéon Coordinadora de Organizaciones de y para Personas con Discapacidad (Acopedis)
que tienen injerencia en procesos de inclusion social y promocion de calidad de vida en personas
con discapacidad en los diferentes municipios, las organizaciones socias tienen diferentes
actividades en sus municipios y expanden las redes sociales de distintas maneras, con nuevos
enfoques y es importante conocer el impacto que producen desde lo innovador de su organizacion
y funcionamiento hasta los efectos que tienen en el bienestar subjetivo propio de sus miembros y
de personas de las comunidades (Miguel A. Verdugo, Schalock, Keith, & Stancliffe, 2005).

Las redes sociales de apoyo de personas con discapacidad, familiares y profesionales de
atencion en Solola no necesariamente estan establecidas como tal, pero son identificables desde lo
tedrico y con esto se pudo tener hallazgos muy importantes para las ciencias sociales. La
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metodologia que se escogio para la investigacion fue mixta, con un modelo paralelo, la muestra
abarcO tres grupos: personas con discapacidad, sus familiares y profesionales de atencion
pertenecientes a asociaciones ubicadas en cinco municipios de Solola.

El proyecto que se realizo es relevante porque la region no contaba con suficiente
investigacion con personas con discapacidad, segundo, que las organizaciones socias de Acopedis
tenian gran interés en conocer el bienestar subjetivo de sus usuarios y por ultimo, las técnicas de
recoleccion y analisis representaron un avance en la investigacion en psicologia con la utilizacion
de un sistema Computer-assisted personal interview (Capi) que eliminé ampliamente errores en el
terreno y que permitié un analisis méas confiable y que la investigacion cualitativa que acompafio
los resultados cuantitativos respaldo rigurosamente los hallazgos.

3 Planteamiento del problema

Desde la psicologia, es importante reconocer que adecuados vinculos entre personas pueden
influenciar una buena salud y bienestar (Marqués Sanchez et al., 2013), es por ello que se puede
estudiar estos vinculos entre personas, por medio de las redes sociales de apoyo, las cuales
implican “un tejido relacional a través del cual se transfieren recursos” (Marqués Sanchez et al.,
2013, p. 208), pero este tejido no solo representa la conectividad entre actores sociales, sino
también la relacion de ellos con el contexto fisico en el que viven. En esta cuenta, las redes sociales
de apoyo son un medio de partida para poder estudiar el bienestar de un grupo determinado y la
mejor forma de estudiar el bienestar con estrategias psicologicas a diversos grupos en un mismo
estudio es desde el bienestar subjetivo, el cual permite reflejar el bienestar desde una perspectiva
general y es un predictor de la salud (Diener & Chan, 2011). El bienestar subjetivo de una persona
no va a depender solamente de sus circunstancias personales, mas sera influenciado por las vidas
de otras personas en el contexto en el que se vive y las circunstancias generales de la sociedad a la
que pertenece la persona.

A partir de lo anterior, explorar estructuras y funcionamiento de redes sociales de apoyo en
personas con discapacidad, es una aproximacion necesaria para el estudio de los modelos de accion
de distintas areas de Guatemala, ademas de ello poder caracterizar el bienestar subjetivo,
relacionandolo con las redes sociales permitira tener un conocimiento mas profundo que permite
fortalecer estas redes segun sea necesario para el contexto.

Con relacion a lo establecido, se enfatiza la necesidad de estudiar areas rurales, pues la
investigacion en ellas es escasa. El contacto con personas con discapacidad en areas rurales,
especialmente de personas indigenas es escaso y el conocimiento sobre los aspectos sociales de
tales comunidades, sus aspectos culturales, econdmicos e ideoldgicos también lo es (Grech, 2016),
esto tiene que ver con la exclusion social que las personas con discapacidad siguen viviendo y que
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esta exclusion tiene énfasis en lo rural (Consejo Nacional Para la Atencion de las Personas con
Discapacidad [CONADI], 2016; Oficina de Derechos Humanos del Arzobispado de Guatemala
[ODHAG], 2005). Evidencia de esto se puede encontrar en los resultados de la Encuesta Nacional
de Discapacidad (Endis) realizada en 2016, en donde se plantea que el acceso a redes de apoyo no
estatales (por ejemplo, beneficio del seguro social, programas de dinero por trabajo y remesas) se
mostré limitado (Iced, 2016).

Por ultimo, es importante estudiar el bienestar subjetivo y las redes sociales de apoyo ya que
responden a problematicas de la realidad guatemalteca, como la importancia de investigar desde
enfoques familiares, observando los impactos de la discapacidad desde diversos ambitos, esto
representa una estrategia ideal pues no deja de lado a las familias y a las comunidades, en vez de
centrarse exclusivamente en las personas con discapacidad. También es importante el estudio de
las redes sociales de apoyo y el bienestar subjetivo para poder dar a conocer las acciones que en
espacios rurales se estan teniendo a favor de las personas con discapacidad y que las fortalezas de
los actores puedan ser replicados y las debilidades puedan recibir atencién para su mejora.

4 Preguntas de investigacion

El cuestionamiento que guio la investigacion fue: ;Qué conocimientos relacionados al bienestar
subjetivo son relevantes para fortalecer el funcionamiento de las redes sociales de apoyo hacia
personas con discapacidad en cinco municipios de Solola?

De manera especifica se pretendio responder a las preguntas:
¢Como se estructuran y funcionan las redes sociales de apoyo de las personas con discapacidad?
¢Cuales son las caracteristicas demograficas de los involucrados en las redes sociales de apoyo
hacia personas con discapacidad? ;Qué caracteristicas tiene el bienestar subjetivo en las personas
con discapacidad?

5 Delimitacion en tiempo y espacio

1.1 Tiempo. Se pretendio iniciar la investigacion en febrero de 2019 hasta diciembre de
2019, con un total de once meses.

1.2 Espacio. El trabajo de campo se realiz6 con personas con discapacidad de diez a treinta
afios de edad que asisten a asociaciones a favor de personas con discapacidad, provenientes de
Santiago Atitlan, San Lucas Toliman, Panajachel, San Juan La Laguna y San Pedro La Laguna,
ubicados en Solola.
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6 Marco tedrico

6.1 Discapacidad. La definicion mas utilizada proviene de la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud (CIF) desarrollada por la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS). Esta definicion tiene como objetivo vincular a la persona los factores internos
como externos, mediante la incorporacion de condiciones de salud, deficiencias funcionales,
limitaciones de la actividad y participacion, asi como el medio ambiente, es decir, la discapacidad
es la interaccion entre: condiciones de salud o deficiencias en la funcion y estructura del cuerpo,
limitaciones de la actividad y restricciones de participacion (World Health Organization [WHQ],
2013). Junto a la definicion establecida en la Convencion sobre Derechos de las Personas con
Discapacidad y su Protocolo Facultativo (CDPD) aprobada por la Organizacion de Naciones
Unidas en 2008, representan las posturas mas actualizadas respecto a la comprension de la
discapacidad como un fenémeno social.

La discapacidad ha sido considerada por la sociedad histéricamente como un problema, una
situacion de vulnerabilidad, dependencia e inferioridad, excluyendo a grupos cuyas deficiencias
bioldgicas se apartan de la normalidad médica afectando significativamente la subjetividad de la
persona, llevando a estudios e intervenciones de la medicina, la psicologia y la pedagogia y asi
logrando una mejor comprension de la discapacidad (Gémez Bernal, 2016).

6.1.1 Discapacidad en Guatemala. En Guatemala, se considera discapacidad “cualquier
deficiencia fisica, mental o sensorial, congénita o adquirida, que limite substancialmente una o
mas de las actividades consideradas normales para una persona” (Decreto del Congreso de la
Republica 135-96, 1997).

El consejo Nacional de la Atencion de personas con Discapacidad realizo talleres de consulta
en Guatemala, Quetzaltenango y Zacapa en el afio 2005, participando en ellos representantes
gubernamentales y civiles que estan relacionados al tema de la discapacidad. Los resultados
indican que las personas con discapacidad tienen escasas oportunidades de integrarse y participar
en la sociedad guatemalteca (Consejo Nacional de la Atencién de personas con Discapacidad,
2006), esto aumenta tomando en cuenta los altos niveles de analfabetismo, desempleo y pobreza,
negando oportunidades de estudio y trabajo porque no se considera capaz a la persona con
discapacidad. Los servicios que se prestan a las personas con discapacidad estan centralizados en
la Ciudad de Guatemala, dejando al margen a mucha poblacién que no puede ser atendida
adecuadamente desde su localidad.

Marco Legal. En Guatemala existen normativas que sustentan el marco legal del estudio,
tales como la Constitucién Politica de la Republica de Guatemala y La ley de Atencion a las
Personas con discapacidad, decreto 135-96.
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La Constitucion Politica de la Republica de Guatemala en su capitulo 11, articulo 53 explica
que el Estado garantiza la proteccion hacia las personas con discapacidades fisicas, psiquicas o
sensoriales. La atencion médico-social, promocion de politicas y servicios permitiran su
rehabilitacion y reincorporacion a la sociedad (Const., 1993, art. 53).

En la Ley de Atencion a las personas con Discapacidad (Decreto del Congreso de la Republica
135-96, 1997) indica que todas las instituciones, sean publicas o privadas, deben garantizar la
socializacion de informacion correspondiente a la discapacidad. Es responsabilidad del estado
favorecer el desarrollo fisico, psicoldgico, moral, mental, sensorial, social y afectivo de la persona
con discapacidad, desarrollando planes, programas y proyectos con principios de igualdad y
accesibilidad.

Establece que las personas con discapacidad deben tener un entorno adecuado para su
atencion. Al no tener acceso a edificios publicos, directa o indirectamente promoveran la
discriminacion o impediran a las personas a desarrollarse en los servicios en general. Es por esto
que el Estado garantiza el apoyo a organizaciones en la elaboracién de proyectos en los que estén
involucrados. Menciona que el Estado se comprometera a aprobar leyes que sean necesarias para
propiciar la eliminacion de normas que discriminan a las personas con discapacidad. Esto
promueve también el estudio para la solucion de los problemas nacionales en el tema de
integracion.

En el &mbito de la educacion, la Ley de Atencion a Personas con Discapacidad establece que
no existird motivo por el cual no pueda recibir desde la estimulacion temprana hasta la educacion
superior en el sector publico o privado. Esto significa que las instancias educativas deberan
efectuar las adaptaciones necesarias a sus programas de educacion, tanto curriculares como
recursos fisicos, para no violar el derecho a la educacion de las personas con discapacidad.

Indica que el Ministerio de Salud publica y Asistencia Social y el Instituto Guatemalteco de
Seguridad Social tienen la obligacion de ofrecer los servicios de rehabilitacion en cada centro
asistencial en todas las regiones del pais. Cabe destacar que el servicio de rehabilitacién a personas
con discapacidad deberad ser dado también en el sector privado y estar disponible en todos los
niveles de atencion posibles.

6.1.2 Personas con discapacidad y condiciones de exclusion. En Guatemala, la Oficina de
Derechos Humanos del Arzobispado (Odhag) realizé un estudio con el tema de discapacidad que
dio a conocer la situacion de cuatro poblaciones en condiciones de exclusion, especificamente
hacia personas con discapacidad. El objetivo de esta investigacion fue divulgar con informes
breves las condiciones generales encontradas para sensibilizar y pensar en posibilidades de
intervencion de la Odhag. Los resultados se obtuvieron de entrevistas realizadas a personas
vinculadas con el tema de la discapacidad, particularmente con dirigentes de instituciones que

11
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trabajan en el tema (Oficina de Derechos Humanos del Arzobispado de Guatemala [ODHAG],
2005).

Investigacion cualitativa de cuidadores de adolescentes con discapacidades severas en la
Ciudad de Guatemala. Realizada por la Universidad del Estado de California, Northridge,
California, USA. Este estudio explora las experiencias de los padres ladinos e indigenas de la clase
media baja y de los cuidadores de personas con discapacidades fisicas mientras negocian los
sistemas educativos y de cuidado de la salud urbana en Guatemala. Se realizaron entrevistas a
padres y tutores de 15 familias sobre el diagndstico del adolescente y los recursos utilizados para
asegurar su bienestar. Existio en los resultados una relacién entre los recursos econémicos y el rol
de adulto, pero cuando ocurre alguna urgencia financiera se encuentra dificil satisfacer incluso las
necesidades basicas por lo que describen una preocupacion a largo plazo por el desarrollo
educativo y profesional de sus hijos con discapacidad por no poder suplirles ninguna necesidad
(Saetermoe, Mez, Maca, & Gallardo, 2004).

6.2 Bienestar subjetivo. El bienestar subjetivo (BS) es definido como la evaluacién general
que las personas hacen sobre sus vidas y experiencias emocionales (Diener, Suh, Lucas, & Smith,
1999). Los componentes del BS se han evaluado por separado (Diener & Emmons, 1985; Diener
etal., 1999; Pavot & Diener, 1993), uno de ellos es la satisfaccion con la vida, que puede evaluarse
con instrumentos como la escala de satisfaccion con la vida (Cooke, Melchert, & Connor, 2016);
y el otro, el afecto positivo o negativo (Watson, Clark, & Tellegen, 1988), que incluye las
emociones deseables o agradables para una persona, este puede evaluarse con escalas de
autoinforme como la escala de afecto positivo y negativo.

Estos dos componentes representan aspectos cognitivos y afectivos. EI componente cognitivo
tiene que ver con la satisfaccién con la vida, esta se entiende desde un proceso de introspeccion,
en donde el individuo evalla la calidad de su vida, con base en sus propios criterios, esta
generalizacion de la satisfaccion, permite que la persona puede evaluar su vida en las areas que
esta considere mas significativas para referir el grado de satisfaccién, pero adicional a esto la
satisfaccion con la vida también puede tomar aspectos del pasado de la personay del presente, por
Gltimo la cultura de las personas también puede verse reflejada en la satisfaccion con la vida (Pavot
& Diener, 1993) y es por ello que es una variable que brinda informacion importante de los
miembros de una poblacion, ya que una grupo poblacional con baja valoracién de su satisfaccion
es una poblacién que necesita mas apoyo de distintos tipos proveniente de diversos grupos y
personas.

El componente afectivo del bienestar subjetivo tiene que ver con el afecto positivo y negativo.
El afecto positivo refleja la medida en que una persona siente ganas de vivir. Mas que simplemente
no sentirse angustiado, el afecto positivo requiere una participacion activa y entusiasta en la vida
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cotidiana. El afecto positivo alto se define por palabras tales como excitado, fuerte y euférico, que
expresa energia y compromiso placentero, mientras que el afecto negativo alto representa la
medida en que una persona se siente molesta o desagradablemente excitada, angustiada, nerviosa,
culpable o tensa (Watson et al., 1988).

Medir el bienestar subjetivo brinda informacion muy util, por ejemplo, este conocimiento
permite ajustar aspectos del contexto para beneficiar a las personas que lo necesitan a partir de la
medicion del bienestar subjetivo. A pesar de esto, debido a que las personas pueden adaptarse a
sus circunstancias, el ambiente puede no contribuir mucho en la varianza del bienestar subjetivo,
pero las caracteristicas estables de las personas si se correlacionan de manera alta con el bienestar
subjetivo, como es el caso de vivir con algln tipo de discapacidad (Diener et al., 1999; Lucas,
2007), es decir, alguna discapacidad puede tener fuertes efectos en la felicidad de la persona. Por
otro lado, en algunos casos el afecto positivo o negativo esta asociado a la adaptacion, mas que la
satisfaccion con la vida, por lo cual es importante evaluar cada componente del bienestar subjetivo
(Lucas, 2007).

Resaltando el tema, el bienestar subjetivo se refiere a las percepciones de las personas sobre
lo que constituye una calidad de vida buena o mejorada, y el grado en que las personas estan
satisfechas de que son capaces de alcanzar los objetivos que creen que son necesarios para llevar
una buena vida. Esta dimension de bienestar se refiere no solo a la canasta habitual de "activos de
medios de subsistencia”, sino que también incorpora una investigacion sobre objetivos no
materiales, incluidos los valores culturales, las normas y los sistemas de creencias. A nivel
individual, explica las nociones de si mismo, las esperanzas, miedos, aspiraciones, niveles
expresados de satisfaccion o insatisfaccion, confianza y confianza individuales y compartidos
(Roelen & Camfiel, 2015, p.233).

6.3 Apoyo social. Son las interrelaciones que se dan entre las personas, con conductas que
también se relacionan entre si como el demostrar carifio e interés, escuchar, prestar objetos
materiales, ayudar econémicamente, cuidar de alguien, dar afecto, sentirse amado, dar consejo,
aceptarse, satisfacerse, informarse, entre otras (Pando & Aranda, 2013).

La utilizacion del apoyo social directo o indirecto puede ser formal o informal en grupos,
personas y organizaciones para lograr reducir el sentimiento de aislamiento, soledad e indefension
de la persona que presenta vulnerabilidad. Kaplan definié el apoyo social como un “patrén
duradero de lazos continuos o intermitentes que desempefian una funcion notable en el
mantenimiento de la integridad psicoldgica y fisica del individuo en el transcurso del tiempo”
(Garcia Pérez et al., 2013).
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6.3.1 Necesidad. Una parte importante del apoyo social son las relaciones bidireccionales,
que influyen en la satisfaccion de las necesidades personales. Esta misma necesidad de aceptacion
lograra que el apoyo sea mutuo.

6.3.2 Afrontamiento. El afrontamiento implica un esfuerzo interno o externo para
sobrellevar exigencias que se desenvuelven en el contexto social. Las exigencias resultan ser
demandantes, estresantes y frustrantes por lo que requiere la realizacion de acciones acompafiadas
del apoyo social independientemente del resultado que se obtenga (Botero, 2012).

6.4 Redes sociales de apoyo. Asi como se definen las interrelaciones para el apoyo social,
las redes sociales son las instancias que moderan dichas conductas (Pando & Aranda, 2013). Se
define a la red social como un sistema de interaccion secuencial formada por personas que pueden
apoyar, aun sin que la persona en desarrollo esté presente (Linares et al., 2002; Pando & Aranda,
2013).

Estructura y funcionamiento de las redes sociales de apoyo. Es importante diferenciar la
estructura de la red social y su forma de funcionar (Escobar Bravo, Puga, & Montserrat, 2008). La
estructura hace referencia a los individuos que se relacionan entre si y las caracteristicas de estas
relaciones en cuanto a nimero de miembros, frecuencia de contacto, reciprocidad. La funcion de
cada red social “hace referencia a las interacciones personales . . . al contenido relacional . . .
(apoyo instrumental, emocional, vinculacion social o desarrollo de roles sociales, influencia social
e incluso tension social o efectos negativos de las relaciones sociales) (Escobar Bravo et al. 2008,
p. 639). Se ha demostrado que los componentes estructurales de las relaciones sociales pueden ser
factor protector ante aspectos funcionales de la discapacidad (Escobar Bravo et al., 2008).

Egea, Pérez, Sanchez Castillo, & Bartolomé (2008) clasifican a las redes sociales en dos grandes
categorias:

6.4.1 Informales. Las interacciones existentes, se dan principalmente por la familia, conyuge,
hijos, hermanos, familiares y amistades.

6.4.2 Formales. Las interacciones que se brindan se dan principalmente por grupos,
organizaciones, centros sociales, centros de salud, etc.

7 Estado del arte

Con el apoyo del Instituto Nacional de Estadistica (INE) de Guatemala, el Centro Internacional
para Evidencia de Discapacidad (Iced) de la Escuela de Higiene y Medicina Tropical de Londres
(LSHTM), por medio de una encuesta poblacional estimo la prevalencia de discapacidad en nifios,
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nifias y adultos en Guatemala en las regiones centro, sureste, noreste, suroeste y el noroeste.
Tambien, el estudio tuvo los siguientes objetivos especificos:

Desagregar la prevalencia de discapacidad en Guatemala por edad, sexo, tipo de limitacion
funcional y estado socioeconémico.

Examinar las consecuencias negativas que la discapacidad tiene sobre: El nivel de
pobreza, calidad de vida, participacion, salud, acceso a la educacion y en el trabajo de
nifios, nifias y adultos respectivamente.

Examinar las interpretaciones culturales, ideoldgicas y sociales de la discapacidad, asi
como las reacciones hacia la misma. Profundizaren el conocimiento sobre la relacion entre
la discapacidad y la pobreza; y estudiar las dimensiones sociales, politicas y econémicas
de dicha relacion. (Centro Internacional para Evidencia de Discapacidad [Iced], 2016, p.3).

Resultados del estudio cuantitativo de la Encuesta Nacional de Discapacidad (Endis)
2016. Entre los Encuesta Nacional de Discapacidad (Endis) (Iced, 2016), se determino, del total
de 13.073 personas que conformaron la muestra, una prevalencia del 10 % de personas con
discapacidad. También, se encontr6 que la prevalencia de la discapacidad incrementa con la edad
y del total de personas con discapacidad, 24 % representa a los adultos mayores de 50 afios. En
cuanto al sexo, la prevalencia es mas alta en mujeres adultas, con 11.8 %, que, en hombres adultos,
con 8.3 %. Segun el dominio, las prevalencias mas altas en adultos son, con 9 % de personas con
ansiedad o depresion, el 8 % discapacidad en la movilidad, 4% con discapacidad en la vision y 4
% con discapacidad en la audicion. El 31 % de los 3095 hogares incluidos, reportaron al menos un
miembro con alguna discapacidad.

Los hogares con al menos una persona con discapacidad presentaron mayor probabilidad de
situarse en estratos socioecondmicos bajos, tener niumero alto de miembros del hogar, menor
nimero de miembros en edad laboral que estén ocupados, en comparacion con hogares sin
integrantes con alguna discapacidad. También, en comparacién con los adultos sin discapacidad,
existe mayor probabilidad de analfabetismo y menor probabilidad de asistencia escolar. Se
encontrd que, los adultos con discapacidad trabajaron con menor frecuencia la semana previa a la
realizacion de la entrevista.

Entre los resultados de la encuesta, se reconoce que las personas con discapacidad se
enfrentaban a mayores restricciones en diferentes &mbitos de la vida como el transporte, el medio
natural y la disponibilidad y acceso a servicios. Por ejemplo, es mas probable que personas con
discapacidad hayan reportado problemas graves de salud en los doce meses anteriores a la
entrevista. Aunado a lo anterior, se reportd6 mayor probabilidad que personas con discapacidad
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recibieran faltas de respeto o que les fue dificil entender la informacidn que se les proporciond en
los servicios de salud.

En cuanto a la percepcion de necesidades, un nimero bajo de personas con discapacidad
conocia la existencia de servicios de rehabilitacién, y un bajo porcentaje percibia que los
necesitaba y entre las personas que si percibian tal necesidad, reflejaron que la oferta no cubria la
demanda o que necesidades, como la adquisicion de dispositivos de asistencia no estaban siendo
satisfechas.

Como se establecio anteriormente, la encuesta tenia como objetivo la desagregacion de los
datos. Para el presente proyecto, se resumen los datos relevantes de la region suroeste, en la cual
esta contenido el departamento de Solold y cada uno de sus municipios. Esta region contd con
2652 participantes, de estos 274 presentaron algun tipo de discapacidad, por lo tanto, la prevalencia
de discapacidad en la region es de 10.4 %. Segun las edades, de 2 a 17 afios, la prevalencia es de
5.3 %; de 18 a 49 afios es de 9.7 %; y de 50 en adelante es de 23.7 %. En esta region las mujeres
representan un 8.2 % del total y la prevalencia de hombres es de 12.2 %. En el dominio de
movilidad la prevalencia es de 4.9 %, en vision es de 2.5 % y en audicion es de 2.3 %.

Resultados del estudio cualitativo de la Encuesta Nacional de Discapacidad (Endis) 2016.
A partir del estudio cualitativo de la Endis 2016 (Grech, 2014), se logré obtener informacién
relevante sobre la discapacidad en Guatemala. Estos datos son relevantes para el estudio que se
propone pues son datos base para la validacion de los datos que se recaben en los municipios que
se abarcaran en el estudio.

Se determind que las personas ignoran la terminologia relacionada a la discapacidad y los
derechos de personas con discapacidad, lo cual pudiera o no afectar en el bienestar subjetivo de la
persona. Relacionado a las preocupaciones personales, las personas que participaron en el estudio
reflejaron que sobrevivir con pobreza es la mayor preocupacion que se les presenta, analizando
este punto se propone que la razon por la que la pobreza afecta mas a las personas con discapacidad
es que actividades frecuentes de la vida no pueden ser realizadas por estas debido a limitaciones
funcionales o de otros tipos.

Por ejemplo, existen costos que las personas con discapacidad en el area rural de Guatemala
tienen que afrontar: aquellos relacionados a la salud, como el trasporte a centros médicos, el pago
de las consultas o intervenciones médicas, ademas de la compra de medicinas 0 suministros
médicos.

La encuesta reporta que la discapacidad en Guatemala impacta no solo al individuo, sino que,
a toda la familia, ya que existen acciones que los familiares de personas con discapacidad realizan
para apoyarlos a sobrevivir, pero que a la vez impacta su propio bienestar, entre estos impactos se
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puede mencionar los cambios en los patrones de trabajo, la reduccion del consumo de alimentos,
el acceso reducido a la atencion médica, el cansancio debido a todas las actividades relacionadas
al cuidado.

Otro de los resultados cualitativos relevantes, es que participantes expresaron que la caridad
se veia como apoyo, contrario a lo que se puede pensar desde algunos espacios urbanos, otra forma
de apoyo también es cuando otras personas brindan ayuda en especie en tiempos de crisis. De esta
cuenta, se encontro que el apoyo emocional, como palabras confortantes de familia y amigos es
beneficioso, es decir que, incluso las expresiones de lastima pueden verse como respuestas llenas
de humanidad, especialmente cuando esto se trasladaba en dar apoyo concreto.

El estudio cualitativo fue de gran beneficio para la encuesta en general, pues brindo
informacion relevante y generé recomendaciones para futuras investigaciones que se toman en
cuenta, principalmente para que las barreras que existen para las personas con discapacidad sigan
disminuyendo con el tiempo (Grech, 2014).

Resultados de estudios sobre bienestar subjetivo y redes sociales de apoyo. Entre los
resultados del estudio cuantitativo de la Endis 2016, que son relevantes para la propuesta que se
presenta, son los relacionados a la calidad de vida, que si bien no es el constructo que se pretende
evaluar, es uno que esta altamente relacionado con el bienestar subjetivo y el apoyo social (Pozo,
Sarria, & Brioso, 2014). En este estudio se reporté una calidad de vida mas baja entre personas
con discapacidad, en las areas de salud fisica, psicoldgica, relaciones sociales y entorno. Entre
personas con discapacidad se encontrd una asociacion entre menor puntuacion en calidad de vida
y mayor grado de pobreza. Las personas con limitaciones significativas en los dominios fisico,
cognitivo, de ansiedad y depresion, comunicacion o en mdltiples dominios demostraron una
calidad de vida mas baja que las personas sin limitaciones significativas en tales dominios.

Se ha demostrado que padres y madres de una persona con discapacidad son propensos a
padecer estrés, niveles bajos de satisfaccion en el matrimonio, salud mental afectada y niveles
bajos de bienestar; por otro lado han demostrado brindar menos atencién a otros miembros de la
familia es por todo lo anterior que se afirma que sin el adecuado apoyo social estos sintomas
pueden agravarse (Dhar, 2009). Por otro lado, padres y madres de familia han identificado
necesidades de apoyo en el area emocional, adquisicion de conocimiento relacionado a la
discapacidad o acciones a tomar desde su posicion o la facilitacion de nuevos contactos de apoyo
(Douglas, Redley, & Ottmann, 2016).

El impacto del apoyo social en diferentes areas de la vida de personas con discapacidad se
observa en su capacidad de “prevenir o actuar, por un mecanismo amortiguador, frente el efecto

negativo de los acontecimientos vitales estresantes como puede ser vivir con discapacidad” (Suria
Martinez, 2017, p.32).
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Satisfaccion con la vida. Se ha demostrado la relacion entre bienestar subjetivo y apoyo
social, pues un alto nivel de apoyo familiar es un predictor de satisfaccion con la vida (Novoa &
Barra, 2015; Rodriguez-Fernandez, Ramos-Diaz, Ros, Fernandez-Zabala, & Revuelta, 2016). La
satisfaccion con la vida se ve influenciada por la satisfaccidn en esferas especificas de la persona,
como la salud (Rodriguez-Fernandez et al., 2016; Schimmack & Oishi, 2005).

Afecto positivo y negativo. Por ultimo, los padres de nifios con alguna discapacidad han
presentado niveles mas altos de afecto negativo (angustiado), adoptaron estrategias de
afrontamiento mas evitativas y difirieron en sus interrelaciones familiares y las oportunidades de
crecimiento personal disponibles para ellos en sus familias (Margalit & Ankonina, 1991).

Alto bienestar subjetivo se asocia con la satisfaccion de necesidades basicas, de seguridad,
sociales, de respeto, de dominio, de autonomia, se ha demostrado que la satisfaccion de
necesidades de apoyo social es explicativa del afecto positivo (Tay & Diener, 2011).

7. Objetivo general. Generar conocimiento para el fortalecimiento de redes sociales de apoyo
hacia personas con discapacidad mediante el estudio del bienestar subjetivo en cinco
municipios de Solola.

8 Objetivos especificos.

7.1 Describir la estructura y el funcionamiento de las redes sociales de apoyo entre personas
con discapacidad, sus familiares y profesionales de atencidén en cinco municipios de
Solola.

7.2 ldentificar las caracteristicas demogréaficas de los involucrados en las redes sociales de
apoyo hacia personas con discapacidad en cinco municipios de Solola. Caracterizar el
bienestar subjetivo de personas con discapacidad, sus familiares y profesionales de
atencion en cinco municipios de Solola.

9 Materiales y métodos
9.1 Enfoque y tipo de investigacion.

9.1.1 Enfoque de la investigacion. La investigacion se desarrollé a partir del enfoque mixto
de investigacion. El modelo dentro del enfoque mixto que fue empleado es el paralelo, implicando
que el investigador utilizé al mismo tiempo técnicas cuantitativas y cualitativas durante la misma
fase del proceso de investigacion, no existiendo un método prioritario. En este modelo se combinan
los resultados durante la interpretacion para comprender el problema de investigacion.
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Durante todo el proceso del trabajo de campo en Solola, la comunicacion con las personas con
discapacidad, sus familiares y los profesionales de atencién incluidos en el estudio, se hizo en
idioma Tz utyjil y lenguaje de sefias cuando fue necesario o preferido por los y las participantes.

9.1.2 Tipo de investigacion. El tipo de investigacion fue descriptivo, ya que se busco
presentar a los participantes segun caracteristicas precisas y actuales, en este caso relacionadas al
bienestar subjetivo y las redes sociales de apoyo a las que pertenecen. Este tipo de investigacion
proporciond informacion de realidades de hecho, ayudando a presentar una interpretacion correcta.
A partir de sus caracteristicas, el aspecto descriptivo de la investigacion mantuvo una fiel
representacion del fendmeno estudiado, midiendo variables o conceptos con el fin de especificar
las propiedades importantes que se encontraban bajo interpretacion (Hernandez, Fernandez, &
Baptista, 1991).

9.2 Meétodo. Los métodos que guiaron la investigacion fueron la encuesta y la teoria
fundamentada. La encuesta (Fowler, 2014) dirigio la fase cuantitativa mientras que la teoria
fundamentada, que dirigié la fase cualitativa, se caracterizd por construir teoria a través de los
datos recabados, codificando en categorias y creando memos detallados de analisis (Corbin &
Strauss, 2008).

9.2.1 Recoleccion de informacién. La muestra de estudio estuvo compuesta por tres grupos:
personas con discapacidad, sus familiares y profesionales de atencion que son usuarios o que
laboraban en las siguientes asociaciones: Asociacion de Artesanos con Discapacidad (Adisa) en
Santiago Atitlan, Asociacion de Padres y Amigos de Personas con Discapacidad (Asopadis) en
San Lucas Toliméan, Senderos de Maiz en Panajachel, Centro Maya Servicio Integral en San Juan
La Laguna 'y Somos Hijos del Lago en San Pedro La Laguna, ubicados en Solola.

Las edades que fueron incluidas para las personas con discapacidad estuvieron comprendidas
entre 10 y 87 afios. El o la familiar participante debi¢ ser un informante calificado, es decir, alguien
que brindara adecuadamente la informacion sobre la persona con discapacidad y la relacion que
tiene con ella. El profesional de atencién debi6 ser alguien que labora o que hace voluntariado en
alguna de las asociaciones mencionadas anteriormente especializados en el area de educacion o
salud. Se incluy6 en el estudio solamente al familiar cuando la comunicacién con la persona con
discapacidad no era posible.

Para acceder a la muestra se realizaron reuniones con directivos de cada asociacion y asi
identificar los casos que cumplian con los criterios de inclusion.

La muestra con la que se trabajé fue por intencién para poder profundizar en el aspecto
cualitativo del enfoque mixto del que partid el estudio. Cada participante realiz6 un proceso
cualitativo y cuantitativo de manera paralela.
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Para la fase cuantitativa se aplicd dos pruebas psicométricas y para la cualitativa un
cuestionario con categorias preliminares que profundizé en redes sociales de apoyo.

9.3 Técnicas e instrumentos. La técnica que se utilizo en la fase cualitativa fue la entrevista
y el instrumento fue un cuestionario para profundizar en la estructura y el funcionamiento de las
redes sociales de apoyo y su relacion con el bienestar subjetivo con los tres grupos participantes:
personas con discapacidad, sus familiares y profesionales de la atencion. Para recabar los datos
generales de los participantes se agreg6 un apartado dentro del cuestionario unificado de bienestar
subjetivo.

Para la técnica cuantitativa se estuvo utilizando la encuesta y como instrumentos se utilizaron
dos cuestionarios: La escala de satisfaccion con la vida y la escala de afecto positivo y negativo,
logrando la relacion adecuada para el estudio del bienestar subjetivo. Cabe destacar que estas
escalas fueron adaptadas a conveniencia de la poblacion que las realizo.

La escala de satisfaccion con la vida (Diener, Emmons, Larsen, & Griffin, 1985) fue creada
con el objetivo de evaluar los aspectos cognitivos del bienestar que puede ser utilizada con
adolescentes y adultos. Consta de cinco items que, a través del juicio global sobre la satisfaccién
con la vida, se obtiene un indice de felicidad subjetiva.

La escala de afecto positivo y negativo (Joiner, Sandin, Chorot, Lostao, & Marquina, 1997)
fue creada con el objetivo de evaluar indicadores de depresion que puede ser utilizada con
adolescentes y adultos. En esta escala, las areas o factores a evaluar son las experiencias subjetivas
de afliccién tales como el disgusto, culpabilidad y miedo (afecto negativo) y las emociones
personales de entusiasmo, actividad y alerta (afecto positivo).

10 Vinculacion, difusion y divulgacion

Se vinculo el trabajo para optimizar el aprovechamiento de los resultados de este proyecto con
cinco Asociaciones de Solola: Adisa en Santiago Atitlan, Asopadis en San Lucas Toliman,
Senderos de Maiz en Panajachel, Centro Maya Servicio Integral en San Juan La Laguna y Somos
Hijos del Lago en San Pedro La Laguna, ubicados en Solola. Para el proceso de divulgacion se
realizé un articulo cientifico presentado a la revista de Ciencias Sociales de la Direccion General
de Investigacion de la Universidad de San Carlos de Guatemala. También se tiene planeado la
elaboracion de un documental a presentar en 2020.

20



S AC Universidad de San Carlos de Guatemala DG Direccién General

: de Investigacion
7 TRICENTENARIA Direccion General de Investigacion -Digi- Universidad de San Carlos de Guatemala

11 Productos, hallazgos, conocimientos, resultados

Resultados del objetivo 1. Describir la estructura y el funcionamiento de las redes
sociales de apoyo entre personas con discapacidad, sus familiares y profesionales de

atencion en cinco municipios de Sololé.

Estructura y funcionamiento de redes sociales de apoyo. Para entender de forma resumida
la estructura de las relaciones y vinculos existentes en el tema de discapacidad con la muestra
evaluada. Se presentan 30 tipos de relaciones o vinculos entre personas e instituciones, cada una
tiene una forma de funcionar que permite el desarrollo de las comunidades, la inclusion social de
personas con discapacidad, la rehabilitacion hacia la vida independiente y la participacion en
actividades productivas, funcionamiento que también puede observarse desde los profesionales
de atencion y los familiares. El titulo de cada punto representa un aspecto de la estructura de las
redes sociales de apoyo y la descripcion de cada una refiere al funcionamiento de esta estructura.
Estos 30 puntos no tienen el fin de dar a conocer el trabajo de las asociaciones, si no tener un
mapa de los actores en el departamento de Solol4 en el trabajo con personas con discapacidad,
ademas, como se vera en la discusion, entender estos lazos y sus interacciones permiten
profundizar en los indicadores sobre bienestar subjetivo. También se hace la aclaracion de que se
observa el funcionamiento desde una perspectiva positiva, sobre aquellas acciones que aportan al
desarrollo de la comunidad, pero se sabe que hay caracteristicas de estas relaciones que pueden
no ser adecuadas al relacionarlas con el bienestar de cada persona, estos aspectos negativos
necesitan mayor atencién, pero su determinacion representa mayores dificultades metodoldgicas,

lo que sobrepasa este estudio.

Antes de describir los 30 puntos, es necesario entender el surgimiento de la organizacion de
segundo nivel que opera en Solola, Acopedis. A partir, aproximadamente del afio 1990 se
empezaron a formar asociaciones de personas que buscaban tener incidencia en el tema de
discapacidad, con diferentes historias, estas organizaciones, no todas establecidas legalmente,
empezaron a tener actividades en comun, a convocarse mutuamente para la participacion en
cursos y diferentes actividades que se promovia en cada municipio; ante esto, se genero la idea
de la creacién de Acopedis. Se observd que los avances organizacionales de cada asociacién eran

diferentes, unos grupos tenian estructuras mas claras y otros no, lo que genero el primer proyecto
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global, el fortalecimiento institucional de la red. Se tramitaron personerias juridicas de las
asociaciones que hacian falta, se empezé un proceso de formacion en funcionamiento de juntas
directivas, de roles, obligaciones y responsabilidades; todo eso se trabajo durante un afio, se
realizaron manuales de funciones, planes estratégicos; y algunas personas aprendieron a formular
proyectos; la formacién no se ha detenido y se aprende sobre temas cada vez mas avanzados,
como la formacidon en enfoque de derechos o la realizacion de diagndsticos institucionales. Es
importante revisar este antecedente, pues como lo menciona uno de los profesionales

entrevistados, cuando habla de los avances en el departamento de Solola:

"Estos cambios se deben mucho . . . al liderazgo . . . en cada municipio de alguna forma .
.. han podido estar a la cabeza personas que se sienten muy identificadas con el tema.. . .
y que mucho de esto no se toma como un trabajo, si es un trabajo, recibes dinero y todo,
pero significa méas que eso, es mas como una forma de realizarse, identificarse, y mucho
de esto, que se mira este nivel de éxito en las organizaciones, es que han estado o estan al
frente, son personas que han vivido toda esta experiencia . . . hay mucha apropiacion”.

(comunicacion personal, 2020)

Esto lleva a resaltar la importancia el apoyo social entre profesionales y familiares de
personas con discapacidad, el trabajo en aquello que los une. También que le dan peso a la
importancia de vincularse entre personas para la formacion de comunidades, de hacer incidencia
en grupo para que el Estado asuma sus funciones y de la posibilidad de realizar trabajo de

calidad a pesar de condiciones que muchas veces no favorecen los avances.

1. Formar parte de redes internacionales como la red latinoamericana de Rehabilitacion
basada en la comunidad (RBC) y la estructuracion de los objetivos organizacionales
con los ejes de RBC. Miembros de asociaciones en temas de discapacidad han sido
capacitados para la implementacion de la estrategia de RBC y forman parte de la Red
Latinoamericana de RBC y la Red Nacional de RBC. Esta estrategia es la que orienta la
mayoria de las acciones que se realizan en las asociaciones socias de Acopedisy es el
resultado de muchos afios de transicion de modelos de comprension de la discapacidad.

Ahora el énfasis esta en la comprensién de que la discapacidad es un tema de derechos y
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las organizaciones tienen como fin la inclusion social de personas con discapacidad a
través de la RBC. Se tienen claros los cinco ejes de trabajo desde la RBC que son: salud,
educacion, sustento, social y empoderamiento. En cada eje se puede ubicar los servicios
con los que cuentan las asociaciones y las actividades que realizan con distintos grupos
de la comunidad. En los servicios de salud, se pueden encontrar servicios de fisioterapia,
psicologia, odontologia, estimulacion oportuna, tratamiento de pie equinovaro; en los
servicios relacionados a educacion se encuentra la educacion especial, inclusion
educativa, ensefianza de lengua de sefias y lectura de braille, ademas de procesos de
escuela de padres y la formacion de docentes. En el eje de sustento, se realizan
actividades ocupacionales, como el trabajo en huertos, artesania, cocina, area artistica y
mas; las actividades de sustento permiten desarrollar nuevas habilidades y en algunos

€asos recibir remuneracion.

2. Relaciones con instituciones internacionales en la gestion de fondos, becas y
voluntarios. Asociaciones tienen contacto directo con instituciones internacionales de
quienes a traves de acuerdos reciben fondos destinados a distintos programas, algunas de
estas instituciones comparten el trabajo con la RBC y otros favorecen otros programas
como el programa de tratamiento del pie equinovaro con el método ponseti en Adisa. En
otros casos se gana financiamiento a partir de presentacion de proyectos y participacion
en concursos. También desde distintas instituciones internacionales se envian voluntarios
para aportar nuevos conocimientos o aprender del trabajo y colaborar con las
asociaciones de Acopedis, estos vinculos se han logrado con el paso de los afios desde los
proyectos que han ganado financiamiento o con relacién con la Universidad de San
Carlos de Guatemala, vinculos que se han mantenido y fortalecido a través del trabajo

que se realiza.

3. Organizacion de actividades de recaudacion de fondos en las comunidades. Para
favorecer el sostenimiento de las asociaciones cada una realiza diferentes actividades en
los municipios a los que pertenecen, se realizan actividades culturales, deportivas, rifas,
conciertos y mas para recaudar fondos que seran utilizados durante el afio. Se realizan
actividades especiales para el 3 de diciembre, el dia internacional de las personas con
discapacidad. Esto ademas de aportar al sostenimiento de las asociaciones, permite
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involucrar a las personas de las comunidades en el trabajo que se realiza creando mayor
conocimiento y conciencia sobre la discapacidad. Estas actividades representan el vinculo
entre asociaciones, profesionales y poblacion general, su mantenimiento camina hacia la

normalizacion y apropiacion de la discapacidad en las comunidades.

4. Relacion de asociaciones con organizaciones de sociedad civil e instituciones del
estado. Estas relaciones se dan principalmente con la organizacion de segundo nivel
mencionada anteriormente llamada Acopedis, pero también se da con comisiones como:
el Consejo departamental de desarrollo (Codede), Comisiones municipales de
discapacidad (Comudis), Comisiones departamentales de discapacidad (Codedis),
Consejo Municipal de seguridad alimentaria y nutricional (Comusan) y Consejo
nacional para la atencion de personas con discapacidad (Conadi). Por ejemplo, se
realizan sesiones mensuales con representantes de las asociaciones de Acopedis en donde
se toman decisiones y se aportan nuevas ideas de accion. También se tiene contacto con
la Comision departamental de discapacidad y junto a esto, las asociaciones de Acopedis
forman parte activa del Conadi. Estas relaciones aportan a un trabajo conectado desde la
sociedad civil e instituciones del estado, lo cual permite una mayor incidencia de las
acciones que se realizan. Se refirié desde Acopedis que, cualquier beneficio que llega
alguna asociacion a través de algun donante o actividades como investigacion, se busca
que la mayoria de las asociaciones también esté beneficiada, para que los logros no sean
centralizados, sino que se generalicen a los diferentes municipios socios. Acopedis
funciona como una organizacién de segundo nivel que ha permitido mayor coordinacion

y organizacion entre sus socias.

5. Relaciones entre asociaciones entre si a nivel directivo. Se ha referido relaciones
adecuadas entre directivos de las asociaciones socias de Acopedis, lo que permite mejor
coordinacion de actividades en conjunto. El liderazgo de los directores y directoras es de
impacto para la poblacién y escuchar las historias de cada uno, permite entender el
desarrollo que ha tenido el trabajo con personas con discapacidad.

6. Relaciones en el trabajo desde las asambleas generales y juntas directivas de cada

asociacioén. Las asociaciones evaluadas funcionan con una estructura similar, tienen una
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asamblea general y una junta directiva, ademas de una personeria juridica, estructuras
que se han logrado a través del fortalecimiento institucional que se foment6 desde
Acopedis. Esta estructura permite incluir profesionales de atencion, personas con

discapacidad y familiares, para tener maltiples perspectivas en el trabajo que se realiza.

7. Coordinacion con asociaciones con vinculos estrechos en otros departamentos o
municipios o aldeas. Se ha observado que hay acciones desde el departamento de Solola
que se expanden a otros departamentos y municipios, como establecer nuevos centros de
discapacidad en Chimaltenango por parte de Adisa. También se ve trabajo cercano entre
municipios, como el que se realiza entre San Lucas Tolimén, San Antonio Palopd y el
que se realiza desde Senderos de Maiz con la cabecera departamental Solola. Estos
vinculos también representan el impacto de las acciones que se realizan en Solola 'y de la
idea de que los avances deben ser nacionales y no solo departamentales. Por otro lado,
teniendo en cuenta que las asociaciones tienen sedes en cabeceras municipales, llegar a
aldeas en la periferia también ha sido un reto, pero que se ha asumido y ha tenido

resultados positivos.

8. Coordinacidn con instituciones que brindan servicios de salud especializada en la
Ciudad de Guatemala y coordinacion de jornadas médicas en las comunidades. Ante la
diversidad de caracteristicas de la discapacidad en los usuarios de las asociaciones, se han
encontrado con la necesidad de gestionar atencién médica especializada, como en area de
neurologia, oftalmologia o la gestion de cirugias. Por otro lado, una actividad que tiene
bastante recepcion es la realizacion de jornadas médicas de distintos tipos, pues son
gratuitas o de bajo costo y con ello se genera una alta percepcion de apoyo en las

comunidades.

9. Coordinacidn con universidades para recibir practicantes y estudiantes que realizan su
ejercicio profesional supervisado. De beneficio para ambas partes, los practicantes o
epesistas brindan de su tiempo y conocimientos para la atencién de personas con
discapacidad y familiaes y estos a la vez adquieren nuevos aprendizajes y la experiencia

gue buscan. Algunas personas que empiezan como practicantes terminan laborando para
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algun proyecto dentro de las asociaciones lo cual es de beneficio para el aumento de

personas profesionales propias de las comunidades.

Relacion de asociaciones y profesionales entre si a nivel de servicios que brindan. No
todas las asociaciones cuentan con los mismos servicios y algunas tienen mayor

especializacién en el trabajo con algun tipo de discapacidad, esto permite un sistema de
referencias de personas acorde a las necesidades que presentan y se fortalecen los lazos

institucionales.

Relaciones entre asociaciones y profesionales con municipalidades y lideres
comunitarios. Desde el eje social y de empoderamiento de la RBC se ha buscado generar
mas apoyo por parte de las municipalidades y de lideres comunitarios. Una de las formas
es en la realizacion de campanias de sensibilizacion y participacion en programas
televisivos en las administraciones municipales. El objetivo es que las municipalidades
puedan asumir su responsabilidad en el tema de discapacidad, pero que desde la figura
del estado se pueda difundir la importancia de la inclusion y el enfoque de derechos. Es
importante que el Estado asuma sus responsabilidades, porque si alguna de las
asociaciones no logra conseguir financiamiento, familias pueden quedarse sin
tratamientos importantes para su bienestar, de aqui la importancia que se le esta dando a
la incidencia politica en discapacidad.

Relaciones de profesionales dentro de cada asociacion. Se ha reportado que la
convivencia entre profesionales dentro de las asociaciones se relaciona con el bienestar y
la generacion de amistades significativas, estas amistades funcionan como moderadores
ante el estrés y también son fuentes de apoyo ante dificultades personales. Esto es
importante porque estos circulos de amistad se van ampliando e influyendo a méas
personas fuera de las asociaciones y tienen la caracteristica de ser amistades mas

inclusivas, con mayor fomento de la dignidad de las personas con discapacidad.

Relaciones entre asociaciones y profesionales con otras instituciones sanitarias en los
municipios como: hospitales, clinicas o centros de salud, proyectos, y también en

comunidades como los puestos de salud y los centros de atencion primaria. Estas
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relaciones son esenciales, porque se capacita a profesionales externos a la asociacién para
realizar el mismo trabajo y tener mayor cobertura para la atencidn de personas con
discapacidad y también es esencial en la identificacion de casos que necesitan
seguimiento y profundizacion en las asociaciones. También en este vinculo se generan
referencias a las asociaciones, grupos como el club de comadronas tienen influencia en

las referencias de casos.

Relaciones con asociaciones y profesionales con instancias del Ministerio de
Educacion, como la Supervision educativa, Centros de recursos para la educacion
inclusiva, las escuelas de educacion especial y escuelas regulares. Estas relaciones en
ocasiones resultan dificultosas por la cantidad de procesos que se deben llevar a cabo,
pero son actividades esenciales para el desarrollo comunitario en educacién e inclusién
de personas con discapacidad. En este proceso entra la capacitacion de docentes en
escuelas regulares y se han visto avances en indicadores como la repitencia escolar, como
su disminucion. Los maestros y maestras itinerantes permiten Ilevar control de los
aprendizajes que logran las nifias y nifios con discapacidad en las escuelas regulares,
ademas de reforzar tales aprendizajes. Una de las razones por las que las visitas
domiciliarles se mantienen es para no interrumpir el ciclo escolar y aportar en el

aprendizaje significativo de cada estudiante.

Relaciones entre profesionales y grupos de padres y madres de familia. Actividades que
han traido beneficio a los familiares de personas con discapacidad son las que se pueden
enmarcar en procesos de psicoeducacion, es decir informar sobre caracteristicas de
alguna discapacidad, pero también informar sobre patrones de crianza positiva y que
permitan la comunicacion y apoyo en familia, cosa que aporta en el bienestar familiar.
También existe comunicacion con ciertos grupos de familiares de personas con

discapacidad al momento de planificar y organizar actividades a nivel comunitario.

Relaciones entre profesionales y padres y madres de familia de manera individual.
Existen actividades domiciliarias, en donde profesionales dedican cierto de nimero de
horas a la semana para visitar a sus pacientes o alumnos, esto con el fin de realizar

avances en el proceso de rehabilitacion o aprendizajes. También, a un lado de las visitas
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de profesionales, también se genera dentro y fuera de la asociacion un vinculo con

familiares, donde se valoran entre si y se comunican.

Relaciones entre profesionales y docentes de escuelas regulares. Una comunicacion
permanente entre profesionales de educacion y docentes es clave para la inclusion

satisfactoria de nifios y nifias con discapacidad a escuelas regulares.

Relaciones entre profesionales y personas con discapacidad en servicios productivos u
ocupacionales. El eje de sustento permite que personas con discapacidad puedan tener
trabajos remunerados dignos y que desarrollen sus habilidades desde la libertad de elegir

las actividades que més les producen bienestar.

Relacion de personas con discapacidad involucradas en actividades deportivas como
bocha, atletismo o baloncesto con el personal encargado y con pares en competencias.
Se realizan actividades deportivas con personas con discapacidad, lo cual ha traido
nuevas relaciones personas y nuevas experiencias para los encargados de las actividades
y para los atletas, también se ve influida la forma de entender la discapacidad por parte de

la familia y miembros de las comunidades.

Relaciones entre profesionales y personas con discapacidad en servicios de salud. Esta
es una de las relaciones mas significativas en la red de apoyo, pues es donde se generan
vinculos mas fuertes, vinculos que se dan dentro (en las asociaciones) y fuera de las
asociaciones (visitas domiciliarias). Profesionales han reportado dificultades cuando se
viven casos de pérdidas de personas a quienes le brindaban sus servicios, también
personas con discapacidad refieren los avances personales que realizan en las terapias.
Esta relacién es clave en el proceso de apoyo. Otro caso que ha sido exitoso es la
inclusion de la rehabilitacidn asistida con un perro, pues une a la mayoria de las personas

que asisten a los servicios.

Relaciones entre profesionales y personas con discapacidad en servicios de
acompafamiento pedagogico o inclusion escolar. Una de las actividades que mas se
reconocen como apoyo esta en la realizacion de tareas escolares, los nifios y nifias lo

identifican y también estan dispuestos en el apoyo a pares. Asi mismo, se ha reflejado el
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valor que se le da a estar en educacién especial o estar en procesos de inclusién a

escuelas regulares. El aprendizaje se valora de forma significativa.

Relaciones entre profesionales y personas con discapacidad en convivencia en la
asociacion. También se ha referido que la calidez y el buen trato de los profesionales con
los usuarios de las asociaciones influye en sentir confianza en los procesos y comodidad
de asistir a los espacios fisicos de cada asociacion, es decir, la relacidén que se encuentra

en los pasillos y en la calle también es significativa y percibida como apoyo.

Relacion de personas con discapacidad con compafieros y comparieras de trabajo. Se
ha referido que en los ambientes de trabajo como el restaurante de Alma de colores o los

Artesanos de Adisa permiten generar identidad y bienestar entre compafieros.

Relacion de personas con discapacidad con pares en los servicios de salud o
educativos. La convivencia con pares con el mismo tipo de discapacidad permite generar

identidad y fortalecer lazos de amistad, recibir un trato digno y respetuoso.

Relacién de personas con discapacidad en escuelas regulares con personal docente. La
inclusion en escuelas regulares es una experiencia que permite nuevos aprendizajes, pero
esta llena de retos, para las personas con discapacidad, para los docentes y para los

encargados de este acompafiamiento.

Relacién de personas con discapacidad con familiares. Se ha referido que la familia
aporta principalmente apoyo emocional y quienes reciben este apoyo en casa presentan

mejores indicadores de participacion en las asociaciones.

Relacion de personas con discapacidad con clientes mediante su participacion en
actividades productivas. Se ha reportado que el trabajo con clientes también aporta

bienestar.

Relacion de personas con discapacidad con y amigos y amigas fuera de las
/asociaciones. Tener amistades fuera de las asociaciones y recibir un trato digno es algo

valorado por personas con discapacidad.
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Relacion de personas con discapacidad con lideres religiosos. Algunas personas con
discapacidad mencionan la importancia de sus creencias religiosas en el apoyo familiar,
pedir por la familia y agradecer por el apoyo recibido es una experiencia que se refiere.
Ademas de esto, se sabe que ciertos lideres religiosos realizan acompafiamiento de

manera adecuada, cosa que también permite participacion en otros espacios.

Relacion de asociaciones, profesionales y personas con discapacidad con personas que
pueden influir en construir comunidades mas inclusivas, como transportistas, ya sea de
tierra o lancheros, personal de restaurantes, entre otros. Como parte del proceso de
inclusion social se busca que cada vez nuevas personas se involucren a los cambios y las

reformas relacionadas a la discapacidad, por ello se hacen nuevas alianzas con grupos.

En la Figura 1 se presentan estos puntos resumidos en un diagrama ARS.
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Figura 1. Estructura de redes sociales de apoyo en el tema de discapacidad en el departamento de Solola

Se infiere que las estructuras descritas en

esta investigacion van a seguir desarrollandose, y se

presentan algunas de las inferencias relacionadas a esta idea. Primero, como se logra identificar en

la historia del trabajo en discapacidad en el departamento de Solola, ha sido clave la aparicion de

lideres identificados con el tema, que han tenido vivencias personales con el tema que cambiaron

su forma de ver el mundo, esto ha permitido que la identificacion y la apropiacion del tema sea

una préctica que nuevas generaciones van adoptando, hijos e hijas, amigos y amigas de

profesionales que tienen afios en el trabajo asumen la causa y se unen a las acciones para lograr un

mismo objetivo, esto indica que muchas mas personas dirigiran sus carreras en el tema de la

inclusion y los derechos de todas las personas. También, que generacién de nifios y nifias
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compartan en escuelas regulares con personas con discapacidad con docentes formados en el tema
es algo que permitira que las nuevas generaciones sean personas con mayor conciencia y
conocimiento del tema de inclusion y diversidad; esto aporta en el ajuste escolar de las personas

con discapacidad.

Se interpreta que el bienestar que se genera como producto de las redes sociales de apoyo
puede llegar a personas que no estan adscritas a servicios de atencién sanitaria o educativa en las
asociaciones evaluadas. La existencia de mas personas que reconozcan la discapacidad como tema
de derechos y que los procesos de exclusion disminuyan, permite que mas personas reconozcan
una fuerte identidad como personas con discapacidad y que se puedan encontrar los recursos y el
capital social en el contexto, para poder fortalecer el bienestar personal.

La ultima relacion descrita en los resultados representa muchas mas relaciones que pueden
seguir identificandose, o puede seguir surgiendo. Existen adn limitacion en la infraestructura de
las comunidades para ser espacios inclusivos y accesibles, mucho tiene que ver con la falta de
regulacion y normativas en las actividades de construccion, pero también tiene que ver con la
cantidad de camino que hace falta para concientizar a mas personas que pueden hacer impacto

positivo en las comunidades en cuanto a la discapacidad.

En cuanto a la formacion de las estructuras identificadas y la formacion de nuevas estructuras,
se interpreta que su formacidn esta ligada a historias personales e historias colectivas, que no surge
una nueva estructura en las redes sociales sin que existan antecedentes que permitan definir su
creacion como una necesidad y por esto mismo, estar en constante evaluacion del contexto,
reflexién de la propia experiencia y seguir con el trabajo que se hace hasta el momento permitira

la formacion de nuevas redes.

Resultados del objetivo 2. Identificar las caracteristicas demograficas de los
involucrados en las redes sociales de apoyo hacia personas con discapacidad en cinco

municipios de Solola.

Descripcion de la muestra. El total de la muestra fue de 97 personas, de ellas 33 son parte
de Adisa (Santiago Atitlan), 22 de Asopadis (San Lucas Toliman), 20 de Senderos de Maiz
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(Panajachel), 9 de Centro Maya (San Juan La Laguna), 12 de Somos Hijos del Lago (San Pedro

La Laguna), y una persona de Acopedis (Panajachel).

Se unifico la muestra de cada asociacion, ante esto se trabajo con 33 profesionales (12 de
salud, 12 de educacion, 5 directivos y 5 administrativos); hubo un recuento de 32 personas con
discapacidad (7 visual, 11 auditiva y 14 de movimiento) y 32 familiares de personas con

discapacidad (26 madres, 3 hermanas y 3 familiares extendidos).

El promedio de edad de profesionales fue de 32 afios, para personas con discapacidad fue de
20 afos y para familiares de personas con discapacidad fue de 45 afios. Se trabajé con 6 hombres
y 27 mujeres profesionales; 16 hombres y 16 mujeres con discapacidad; y 4 hombres y 28
mujeres familiares de personas con discapacidad. Se incluye mas informacion sociodemografica

que se resume en la Tabla 1.

Se infiere que hacer énfasis en actividades de psicoeducacion para padres y madres u otros
familiares, sera de beneficio pues son el grupo con mayor de personas que no han alcanzado un
nivel educativo. También, existe un mayor nimero de personas que se autoidentifican como
mayas, de aqui se infiere la importancia de conocer con mayor profundidad la perspectiva que se
le da a la discapacidad desde el foco de etnicidad; también se interpreta una necesidad de mayor
atencidn a los programas de educacion afectiva y sexual, pues el nimero de personas en edad de
unirse o casarse es bajo, con esto no se dice que el resultado observado es inadecuado, pero es
importante entender mas este fenémeno y hacerlo a través de programas que brindan educacion

representa una buena practica.

Otro elemento observando en la descripcion de la muestra es la cantidad de personas que
viven en los hogares. En el caso de personas con discapacidad y sus familiares, hay un mayor
numero de hogares con 5 a 11 personas, en comparacion con los profesionales, esto tiene que ver
con la estructura del hogar, es posible que esas personas representen mas de un hogar que viven
en la misma vivienda, pero si ese no es el caso, cuando el nimero esta mas cercano a 11 se
infiere que puede traer consigo dificultades en el sustento del hogar, dificultades en aspectos
nutricionales y también menor apoyo a las personas con discapacidad, es necesario brindar mas

atencién a este tema.
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Tabla 1
Descripcion de la muestra

Personas con

Profesionales discapacidad Familiares Total
Variables sociodemogréaficas Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje
Sexo
Hombre 6 0.2 16 0.5 4 0.1 26 0.3
Mujer 27 0.8 16 0.5 28 0.9 71 07
Edad agrupada
10-20 0 0.0 16 0.5 1 0.0 17 0.2
21-40 29 0.9 15 0.5 15 0.5 59 0.6
41 -60 3 0.1 0 0.0 12 0.4 15 0.2
61-78 1 0.0 0 0.0 4 0.1 5 0.1
No especificado 0 0 1 0.0 0 0.0 1 0.0
Etnia
Maya 23 0.7 22 0.7 27 0.8 72 0.7
Mestizo 2 0.1 3 0.1 2 0.1 7 0.1
Ladino 6 0.2 5 0.2 3 0.1 14 0.1
No especificado 2 0.1 2 0 0 0.0 4 0.0
Comunidad lingtiistica
Tz utujil 15 0.5 13 0.4 15 0.5 43 0.4
Kagchikel 3 0.1 6 0.2 8 0.3 17 0.2
K’iche’ 2 0.1 0 0.0 0 0.0 2 0.0
Otro 0 0.0 2 0.1 1 0.0 3 0.0
No especificado 13 0.4 11 0.3 8 0.3 32 0.3
Nivel académico
Ninguno 0 0.0 1 0.0 11 0.3 12 0.1
Preprimaria 0 0.0 6 0.2 3 0.1 9 0.1
Primaria 1 0.0 11 0.3 7 0.2 19 0.2
Basico 1 0.0 4 0.1 3 0.1 8 0.1
Diversificado 11 0.3 7 0.2 7 0.2 25 0.3
Licenciatura 20 0.6 1 0.0 1 0.0 22 0.2
No especificado 0 0.0 2 0.1 0 0.0 2 0.0
Estado conyugal
Soltero o soltera 16 0.5 26 0.8 5 0.2 47 05
Unida o unido 6 0.2 2 0.1 1 0.0 9 0.1
Casado o casada 10 0.3 2 0.1 23 0.7 35 0.4
Separacion/Divorcio 1 0.0 0 0.0 1 0.0 2 0.0
Viudo o viuda 0 0.0 0 0.0 1 0.0 1 0.0
No especificado 0 0.0 2 0.1 1 0.0 3 0.0
NUmero de personas que viven en su
hogar
1-2 8 0.2 0 0.0 1 0.0 9 0.1
3-4 15 0.5 8 0.3 11 0.3 34 0.4
5-6 4 0.1 11 0.3 11 0.3 26 0.3
7-8 5 0.2 7 0.2 7 0.2 19 0.2
9-11 1 0.0 3 0.1 2 0.1 6 0.1
No especificado 0 0.0 3 0.1 0 0.0 3 0.0
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Resultados del objetivo 3. Caracterizar el bienestar subjetivo de personas con

discapacidad, sus familiares y profesionales de atencion en cinco municipios de Solola.

Para la aplicacion de las escalas de bienestar subjetivo, se tuvo la necesidad de preparar a las
personas que fueron apoyo en el proceso, principalmente en la traduccién a lengua de sefias y

luego las personas de apoyo en entrevistas en tz"ujil y kagchikel.

Al realizarse el estudio en distintos municipios fue necesario informar de los instrumentos a
diferentes auxiliares en el campo. La escala que resultd con mayores complicaciones de
traduccion fue la Escala de Afecto Positivo y Negativo, por lo que se necesito de una tabla de
definiciones que servian para explicar cada palabra cuando esta no era entendida completamente.

Esta tabla de definiciones se observa en la Tabla 2.

Para reforzar la comprension de las escalas Likert, se hizo uso de dos tarjetas de apoyo para
todas y todos los participantes del estudio, estas se ven en la Figura 2. Las causas del uso de este
material surgieron de la inferencia de la poca experiencia de la muestra seleccionada en la

respuesta de pruebas psicoldgicas con este tipo de nivel de medicion.

Validez y confiabilidad de las escalas utilizadas. Se realiz6 un andlisis de confiabilidad
(Alpha de Cronbach) de las escalas utilizadas y se observé una consistencia aceptable para la
Escala de Satisfaccion con la vida, la escala global de Afecto Positivo y Negativo y la subescala
de Afecto positivo; y una buena consistencia de la subescala de Afecto negativo, los valores de
confiabilidad se observan en la Tabla 3. Se infiere que la confiabilidad que se reporta responde al
cuidado manejado en los procesos de estandarizacion de la recoleccion de la informacion, el uso

de materiales y la formacion de las personas que brindaron apoyo.
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Tabla 2
Definiciones de Escala de Afecto Positivo y Negativo (SPANAS)
Item Definicion
Interesado Refleja el interés por la vida, por las
actividades que se realizan y por lo que hay
alrededor.
Irritable Refleja la facilidad en que cualquier

situacion haga sentirse “irritado” a la
persona.

Entusiasmado

Tener o mostrar goce intenso ante un hecho
0 situacién en la vida.

Tenso con malestar

Sentimiento fisico relacionado al estrés,
regularmente se ubica en el cuello, pero no
exclusivamente.

Disgustado, molesto

Enojado por alguna situacion vivida

Fuerte; enérgico

Estar lleno de energia en las actividades, 0
tener las fuerzas para trabajar o hacer
diferentes actividades. También puede
verse como una forma de sentirse, aunque
no se tengan actividades que requieran de
fuerza fisica.

Orgulloso de usted mismo

Sentimiento positivo de haber logrado un
objetivo o de estar feliz con uno mismo,
muy diferente de ser orgulloso sindnimo de
“ser creido”.

Temeroso, atemorizado

Miedo que se siente al considerar que algo
perjudicial o negativo ocurra o haya
ocurrido. Preocupado de que algo
indeseable ocurrira o se hara.

Avergonzado Sentimientos de verglienza.

Inspirado Animado, o lleno de las ganas de hacer
algo, como si fuera dado por algo divino,
alguien especial o la persona misma.

Nervioso Alterarse o irritarse por una cosa 0 con una
persona.

Emocionado Sentimiento positivo causado por alguna
situacion.

Decidido Que la persona se siente firme y segura de
algo.

Atento De poner atencion cuando se necesita.

Intranquilo Que no tiene tranquilidad fisica o interna.
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Activo Que realiza muchas actividades, que se es
productivo.

Asustado Impresion momentanea de miedo causada

por algo que aparece u ocurre de forma
repentina e inesperada y que generalmente
altera o agita la respiracion.

Culpable Que la persona siente culpa por alguna
situacion de su vida.

Alerta, despierto Situacién de vigilancia, atencion constante
alrededor.

Hostil Agresivo, enojado o antipatico
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Figura 2. Apoyo para respuestas de escalas Likert de bienestar subjetivo
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Tabla 3

Analisis de confiabilidad de Escala de Satisfaccion con la vida, Escala global de Afecto positivo

y Negativo y subescalas de Afecto positivo y negativo.

Escala a observado  No. items Interpretacion
Satisfaccidon con la vida 0.71 5 Aceptable
Escala SPANAS global 0.69 20 Aceptable
Sub_e_scala SPANAS de Afecto 0.74 10 Aceptable
positivo

Subes_cala SPANAS de Afecto 0.84 10 Buena
negativo

El estadistico Smirnov Kolmogorov demostré que los datos no son normales para ambas
pruebas (p < 0.05). Para la Escala de Satisfaccion con la vida, la medida de adecuacién muestral
de Kaiser-Meyer-Olkin indicé que, la fuerza de las relaciones entre las variables es regular
(KMO =.7; p < 0.01), pero los datos permiten un anlisis factorial exploratorio, también se
encontrd que los cinco items corresponden a un solo factor. Para la escala Spanas, se encontrd un
KMO regular (KMO =.7; p <0.01), y al extraer dos componentes en el analisis de componentes
principales, los items de cada subescala (Positiva y negativa) e posicionan correctamente. En
cuanto a la validez concurrente se correlacion6 (Spearman) la escala SWLS con cada una de las
subescalas de Sapanas y se encontr6 que la satisfaccion con la vida correlaciona positivamente
con el afecto positivo, pero débilmente (R, = .03, n =97, p < 0.05) y correlaciona negativamente
con el afecto negativo, también de forma débil (R, = .03, n = 97, p < 0.05). Esto concuerda con
la idea de que a mas satisfaccion mayor afecto positivo y a mas satisfaccion, menos afecto
negativo. Se presenta en la Tabla 4 la varianza total explicada de los items de ambas escalas y en
la Tabla 5 los dos componentes de la escala de Afecto Positivo y Negativo, solo se presenta esta
escala pues la Escala de Satisfaccion con la vida solo arrojo un componente tal y como se
observa en la literatura. Estos resultados indican que la utilizacion de ambas escalas en una

muestra diversa, incluyendo personas con discapacidad es valida.
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Tabla 4

Varianza total explicada de Escala de Satisfaccion con la vida y Escala de Afecto Positivo y

Negativo.

Autovalores iniciales
% de %

Componente Total varianza  acumulado

SWLS
ftem 1 2.376 47.523 47.523
ftem 2 0.856 17.111 64.635
ftem 3 0.846 16.917 81.551
item 4 0.491 0.824 91.375
ftem 5 0.431 8.625  100.000

SPANAS
ftem 1 4.723 23.615 23.615
ftem 2 2.783 13.914 37.528
ftem 3 1.422 7.112 44.640
ftem 4 1.352 6.760 51.401
ftem 5 1.081 5.406 56.807
item 6 1.063 5.316 62.123
ftem 7 0.902 4.510 66.633
ftem 8 0.840 4.202 70.835
ftem 9 0.748 3.741 74576
ftem 10 0.709 3.544 78.120
ftem 11 0.660 3.302 81.421
ftem 12 0.594 2.971 84.392
ftem 13 0.567 2.836 87.229
item 14 0.508 2.541 89.770
ftem 15 0.445 2.224 91.994
ftem 16 0.373 1.867 93.861
ftem 17 0.359 1.796 95.657
ftem 18 0.317 1.586 97.243
ftem 19 0.293 1.465 98.708
item 20 0.258 1.292  100.000

Método de extraccion: analisis de componentes principales.
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Tabla b

Matriz de componentes de Escala de Afecto Positivo y Negativo

Componente
items 1 2
1. Interesado -0.171 0.574
2. Irritable 0.560 0.376
3. Entusiasmado -0.232 0.620
4. Tenso o con malestar 0.615 0.265
5. Disgustado 0 molesto 0.612 0.256
6. Fuerte o con energia -0.587 0.410
7. Orgulloso de usted -0.310 0.357
mismo
8. Temeroso o atemorizado 0.564 0.379
9. Avergonzado 0.593 0.158
10. Inspirado -0.370 0.483
11. Nervioso 0.605 0.137
12. Emocionado -0.161 0.480
13. Decidido -0.260 0.564
14. Atento -0.378 0.220
15. Intranquilo 0.529 0.141
16. Activo -0.156 0.400
17. Asustado 0.698 0.258
18. Culpable 0.684 0.101
19. Alerta o despierto -0.310 0.466
20. Hostil 0.607 0.068
Método de extraccion: analisis de componentes
principales.

a. 2 componentes extraidos.

Indicadores cuantitativos de bienestar subjetivo. Los resultados segun los puntos de corte
para la Escala de Satisfaccion con la Vida (SWLS) y la Escala de Afecto Positivo y Negativo
(Spanas) se pueden observar en la Tabla 6 en donde se desagrega los resultados segun el tipo de
participante y se incluye una tabla (Tabla 7) para caracterizar de forma mas especifica los
resultados de la Escala de Satisfaccion con la Vida.

Para detallar mas el analisis y la comprension de los hallazgos, se realizé una serie de
pruebas estadisticas segun algunos aspectos sociodemograficos. Primero, al observar el cruce

entre nivel educativo y satisfaccion con la vida (Tabla 8), genero la necesidad de realizar la
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prueba de Kruskal-Wallis entre niveles educativos y el puntaje bruto de la Escala de Satisfaccién
con la vida, la cual mostré diferencias significativas (Chi cuadrado = 11.69, p < 0.05, gl = 5)
entre los seis niveles presentes en la muestra (ninguno, preprimaria, primaria, basico,
diversificado y licenciatura). Al ver la Tabla 9, las personas con diversificado y licenciatura

presentan mayor rango promedio en satisfaccién con la vida.

También, al observar la Tabla 6, se tuvo la necesidad de verificar si las diferencias entre la
satisfaccion con la vida entre profesionales, personas con discapacidad y familiares eran
significativas, ante esto la prueba Kruskall-Wallis entre tipo de participantes y el punteo bruto de
la Escala de Satisfaccion con la Vida presento un resultado significativo (Chi cuadrado = 12.06,
p < 0.05, gl = 2). La Tabla 10 muestra que los profesionales tienen mayor satisfaccion con la
vida, seguido de los familiares de personas con discapacidad y, por ultimo, la personas con
discapacidad. Estas diferencias no se observaron al comparar al grupo de personas con
discapacidad a partir del tipo de discapacidad que presentan, de la misma forma, la edad de la
muestra no tuvo correlacion significativa con ningin punteo bruto de ambas escalas utilizadas en

el estudio.

Con la misma linea de analisis, al estudiar la Tabla 11, se observo diferencias en los
porcentajes en la escala de Afecto negativo entre hombres y mujeres, lo cual se corroboré con la
prueba U de Mann-Whitney que presenta una diferencia estadisticamente significativa (U =
611.5, p <0.05). La Tabla 12 puede explicar que los hombres muestran mayor afecto negativo en

comparacion con las mujeres.

A partir de la Tabla 13 se vio la importancia de conocer si las diferencias entre afecto
positivo y negativo eran significativas estadisticamente en cuanto al nivel académico,
comprobandose con la prueba Kruskall-Wallis que existe una diferencia significativa en el afecto
positivo segun el nivel académico de la persona (Chi cuadrado = 13.6, p < 0.05, gl =5). La
Tabla 14 indica que personas con mayor nivel académico tienen mayor experiencia de
emociones positivas. La Tabla 15 muestra que, los profesionales tienen mayor promedio en
afecto positivo, seguido por las personas con discapacidad y por altimo los familiares. La prueba

Krsukall Wallis confirmé que estas diferencias son significativas (Chi cuadrado = 13.3, p <0.05,
gl =2).
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Tabla 6
Indicadores cuantitativos de bienestar subjetivo
Familiares
Profesional de atencion Personas con discapacidad de p‘e:gzonas
Muestra discapacidad
total Total Total
) : . otal, otal,
Indicadores Profesional  Profesional = 4 inictrativo profesionales Visual Auditiva ~ Movimiento personas con Total
cuantitativos de desalud  de educacion de atencion discapacidad
bienestar subjetivo
f % F % f % f % f % f % f % f % f % f %
Numero de 97 10 12 10 12 10 9 10 3 10 7 10 11 10 14 10 32 10 32 10

participantes

Puntos de corte de
SWLS

Baja satisfaccion con la
vida (5-9 puntos)

Alta Satisfaccion con la
vida (15-19 puntos)
Muy alta satisfaccion con
la vida (20-25 puntos)
Puntos de corte de
SPANAS

22 0.2 2 0.2 0 0.0 1 0.1 3 0.1 3 0.4 3 0.3 3 0.2 9 0.3 10 0.3

72 0.7 10 0.8 12 1.0 8 0.9 30 0.9 3 0.4 8 0.7 10 0.7 21 0.7 21 0.7

Afecto positivo

Ni bajo ni alto afecto
positivo (21-30 puntos)
Alto afecto positivo (31-
40 puntos)

Muy alto afecto positivo
(41-50 puntos)

18 0.2 1 0.1 0 0.0 0 0.0 1 0.0 2 0.3 3 0.3 4 0.3 9 0.3 8 0.3
49 0.5 7 0.6 5 0.4 3 0.3 15 0.5 4 0.6 3 0.3 9 0.6 16 0.5 18 0.6
30 0.3 4 0.3 7 0.6 6 0.7 17 0.5 1 0.1 5 0.5 1 0.1 7 0.2 6 0.2

Afecto negativo

Bajo afecto negativo (10-
20 puntos)

Ni bajo ni alto afecto
negativo (21-30 puntos)
Alto afecto negativo (31-
40 puntos)

Muy alto afecto negativo
(41-50 puntos)

33 0.3 10 0.8 4 0.3 3 0.3 17 0.5 1 0.1 2 0.2 4 0.3 7 0.2 9 0.3

42 0.4 1 0.1 4 0.3 2 0.2 7 0.2 5 0.7 8 0.7 5 0.4 18 0.6 17 0.5

19 0.2 0 0.0 4 0.3 4 0.4 8 0.2 1 0.1 1 0.1 4 0.3 6 0.2 5 0.2
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Tabla7
Respuestas a Escala de Satisfaccion por la vida segun items y escala Likert del cuestionario
Personas
Profesionales con Familiares
Preguntas discapacidad
En la mayoria de los sentidos mi vida se acerca a mi ideal
Totalmente en desacuerdo 0 3 0
Algo en desacuerdo 0 4 4
Ni acuerdo, ni en desacuerdo 0 3 1
Algo de acuerdo 10 6 10
Totalmente de acuerdo 23 16 17
Las condiciones de mi vida son excelentes
Totalmente en desacuerdo 0 3 2
Algo en desacuerdo 2 2
Ni acuerdo, ni en desacuerdo 3 4 1
Algo de acuerdo 16 8 12
Totalmente de acuerdo 14 15 15
Estoy satisfecho/a con mi vida
Totalmente en desacuerdo 0 3 1
Algo en desacuerdo 0 3 3
Ni acuerdo, ni en desacuerdo 0 2 0
Algo de acuerdo 7 5 4
Totalmente de acuerdo 26 19 24
Hasta ahora he conseguido las cosas importantes que quiero en la vida
Totalmente en desacuerdo 0 6 1
Algo en desacuerdo 0 1 1
Ni acuerdo, ni en desacuerdo 1 2 2
Algo de acuerdo 10 9 14
Totalmente de acuerdo 22 14 14
Si tuviera que vivir mi vida de nuevo, no cambiaria casi nada
Totalmente en desacuerdo 4 4
Algo en desacuerdo 1 0 2
Ni acuerdo, ni en desacuerdo 4 6
Algo de acuerdo 12 7 5
Totalmente de acuerdo 17 17 15
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Tabla 8

Satisfaccion con la vida segun nivel académico

Baja satisfaccion con Alta Satisfaccion con  Muy alta satisfaccion

Nivel la vida la vida con la vida Total
acadéemico f % f % f % f %
Ninguno 1 0.1 5 0.4 6 0.5 12 1
Preprimaria 1 0.1 2 0.2 6 0.7 9 1
Primaria 1 0.1 5 0.3 13 0.7 19 1
Basico 0 0.0 3 0.4 5 0.6 8 1
Diversificado 0 0.0 6 0.2 19 0.8 25 1
Licenciatura 0 0.0 1 0.0 21 1.0 22 1
Total 3 0.0 22 0.2 70 0.7 9% 1
Tabla9
Promedios de puntaje bruto de satisfaccién con la vida, segun nivel educativo

vae! . Muestra Rangq

académico promedio

Ninguno 12 41.29

Preprimaria 9 39.28

Primaria 19 37.76

Basico 8 35.81

Diversificado 25 57.44

Licenciatura 22 57.77

Total 95
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Tabla 10
Rango promedio (En prueba Kruskall Wallis) de puntaje bruto de satisfaccion con la vida, segin

tipo de participante

Tipo de participante Muestra Rango promedio
Profesionales 33 61.85
Personas con discapacidad 32 38.16
Familiares de personas con 32 46.59
discapacidad

Total 97

Tabla 11

Interpretacion de resultados de Escala de Satisfaccion con la Vida y Escala de Afecto Positivoy

Negativo segun sexo

Interpretacion de resultados en Hombre Mujer Total
escalas SWLS y Spanas f % f % f %
Total de la muestra 26 1.0 71 1.0 97 1
Satisfaccion con la vida
Baja satisfaccion con la vida 0 0.0 3 0.0 3 0.0
Alta satisfaccion con la vida 6 0.2 16 0.2 22 0.2
Muy alta satisfaccion con la vida 20 0.8 52 0.7 72 0.7
Afecto positivo
Ni bajo ni alto afecto positivo 5 0.2 13 0.2 18 0.2
Alto afecto positivo 13 0.5 36 0.5 49 0.5
Muy alto afecto positivo 8 0.3 22 0.3 30 0.3
Afecto negativo
Bajo afecto negativo 4 0.2 29 0.4 33 0.3
Ni bajo ni alto afecto negativo 14 0.5 28 0.4 42 0.4
Alto afecto negativo 7 0.3 12 0.2 19 0.2
Muy alto afecto negativo 1 0.0 2 0.0 3 0.0
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Tabla 12
Rangos promedios (En Prueba Krsulkall Wallis) de puntaje bruto de Escala de Afecto Positivo y

Negativo, segin sexo

Subescalas Rango Suma de
Sexo N .

Spanas promedio rangos

Punteo Hombre 26 47.81 1243.00

afecto Mujer 71 4944  3510.00

positivo

Punteo Hombre 26 60.98 1585.50

afecto .

negativo Mujer 71 44.61 3167.50
Tabla 13

Afecto positivo y negativo segun nivel académico

Ninguno Preprimaria Primaria Baésico Diversificado  Licenciatura Total
Subescalas Spanas f % f % f % f % f % f % f %
Total de la muestra 12 1.0 9 1.0 19 1.0 8 1.0 25 1.0 22 1.0 95 1.0
Afecto positivo
Ni bajo ni alto afecto 2 02 3 03 6 03 2 03 4 02 0 00 17 02
positivo
Alto afecto positivo 8 0.7 6 0.7 9 0.5 4 0.5 10 0.4 11 0.5 48 0.5
Muy alto afecto positivo 2 0.2 0 0.0 4 0.2 2 0.3 11 0.4 11 0.5 30 0.3
Afecto negativo
Bajo afecto negativo 3 0.3 2 0.2 7 0.4 2 0.3 8 0.3 11 0.5 33 0.3
Ni bajo i alto afecto 5 04 5 06 8 04 5 06 12 05 5 02 40 04
negativo
Alto afecto negativo 4 0.3 1 0.1 3 0.2 1 0.1 4 0.2 6 0.3 19 0.2
0 0.0 1 0.1 1 0.1 0 0.0 1 0.0 0 0.0 3 0.0

Muy alto afecto negativo
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Tabla 14
Rangos promedio (En Prueba Kruskall Wallis) de punteo bruto de Escala de Afecto Positivoy

Negativo segun nivel académico

Subescalas Spanas  Nivel académico N Rango promedio
Punteo afecto Ninguno 12 36.71
positivo Preprimaria 9 30.72
Primaria 19 40.21
Basico 8 45.88
Diversificado 25 54.72
Licenciatura 22 61.09
Punteo afecto Ninguno 12 56.33
negativo Preprimaria 9 59.67
Primaria 19 43.79
Basico 8 46.50
Diversificado 25 46.46
Licenciatura 22 44.61
Total 95
Tabla 15

Rangos promedio (En pruega Krsuskall Wallis) de Escala de Afecto Positivo y Negativo segun

tipo de participantes

Subescalas Spanas Tipo de participantes N Rango promedio

Punteo afecto Profesionales 33 63.17

positivo Personas con discapacidad 32 44.53
Familiares de personas con 32 38.86
discapacidad

Punteo afecto Profesionales 33 43.91

negativo Personas con discapacidad 32 53.14
Familiares de personas con 32 50.11
discapacidad

Total 97

Que la muestra no se ubique con altos porcentajes en el nivel bajo de satisfaccién con la
vida, el nivel bajo de afecto positivo y el nivel alto de afecto positivo tiene que ver con que la
muestra tiene relacion con las asociaciones. Se genera la hipotesis de que al evaluar personas que

no forman parte de alguna asociacion se encontraran diferencias significativas.
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Se interpreta que las diferencias significativas reportadas entre participantes en la
satisfaccion con la vida demuestran que las limitaciones que ofrece el contexto para las personas
con discapacidad y sus familias se ven reflejadas en su satisfaccion, en reportar que estan en
desacuerdo con ideas como acercarse a tener una vida segun el ideal planteado personalmente,
no reconocer las condiciones de vida como excelentes y reportar no haber conseguido las cosas

importantes que se quieren en la vida.

Relacionado con el afecto negativo, la similitud de los resultados entre participantes habla
sobre la existencia de experiencias emocionales negativas, pero se infiere que las fuentes de estas
experiencias son fundamentalmente distintas y su efecto en la calidad de vida de las personas
indicaria el impacto de estas en las vidas de las personas con discapacidad, esta idea encuentra
apoyo en la existencia de diferencias en la experiencia de afecto positivo, en donde las personas

con discapacidad son quienes mostraron punteos menores en comparacion con los profesionales.

También se infiere que la inclusion de estudiantes a escuelas regulares es una actividad
reciente, en desarrollo y con oportunidad de mejoras, las cuales con el tiempo se extenderan a la
educacion especializada, ya sea educacion superior 0 mayor educacion en areas técnicas, pero
por el momento esta brecha en las oportunidades se refleja en el bienestar subjetivo, pues
quienes presentan mayor satisfaccion con la vida, afecto positivo alto y afecto negativo bajo son
los profesionales sin alguna discapacidad fisica , quienes en su mayoria han tenido educacion
superior. Es importante tener como ideal que estos indicadores sean similares para toda la
poblacion a diferencia del panorama actual; debe ser una meta que asuma el estado, en la que se

pueda recibir apoyo de las asociaciones evaluadas.

En cuanto a las diferencias por sexo, se interpreta que la presencia de mayor afecto negativo
en hombres es una cuestion que se liga a los roles de género asignados socialmente a los
hombres, en donde la falta del fomento de la expresion emocional y la falta de reconocimiento de
apoyo en la salud mental son elementos que potencian afectos negativos, esto es perjudicial para
los hombres pues mantener mayores indicadores de afecto negativo repercute en la vivencia del
estrés y en una inadecuada resolucién de los problemas. Este es un tema que se debe combatir

desde un enfoque que considera la diversidad y los derechos de las personas con discapacidad.
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Indicadores cualitativos de bienestar subjetivo. Los indicadores cualitativos que se
presentan en este apartado representan interpretaciones del discurso de los participantes a través
de la entrevista realizada, con las categorias descritas en la metodologia. Se pretende presentar la
profundizacion de estos apartados en articulos cientificos en meses posteriores a la entrega del

presente informe final de investigacion.

En cuanto al grupo de personas con discapacidad se obtuvo que el (a) reconocimiento de que
la familia brinda sustento emocional, compafiia y amistad; y la asociacion brinda servicios de
rehabilitacién que permiten el alcance de mayor satisfaccion con la vida, (b), dandole confianza,
al verdadero amigo o amiga, aquel que los trata con dignidad y por eso suelen tener pocos
amigos; (c) tener nuevas experiencias en sus comunidades afecta positivamente el bienestar, (d)
en una indagacion profunda sobre las creencias de si mismos, puede llegarse a encontrar disputas
con la idea del empoderamiento, los propios derechos y de ser parte de la diversidad humana,
ademas si tiene una autoestima deteriorada, constantemente de pensara de forma positiva con el
apoyo familiar y de las asociaciones, pero que puede tener recaidas que deben de tener en cuenta

los profesionales de atencion y familiares.

Con relacion a la participacion en servicios de las asociaciones, los hallazgos fueron: (a) una
fuente de bienestar de personas involucradas en algin proceso educativo es la percepcién de
apoyo en tareas escolares, (b) la convivencia entre personas con el mismo tipo de discapacidad
es relevante al generar un sentido de identidad y amistad ademas puede influenciar la
satisfaccion con la vida, (c) participar en actividades de rehabilitacién y ocupacionales, por
ejemplo la elaboracién de huertos, la artesania, la cocina brindan satisfaccién con la vida y
aportan a la identidad personal, (d) participar en deporte, es una fuente de bienestar fisico y
emocional, (e) bienestar personal es parte de recibir apoyo especifico como en temas de
alimentacion, apoyo econdémico, becas, transporte, terapias, consultas médicas, medicina e

insercion educativa y laboral.

Para los familiares de personas con discapacidad los resultados fueron: (a) la buena relacion
que se tiene con los profesionales de las distintas asociaciones, permite tener mas confianza en
los procesos (b) las amistades que se forman con familiares de otras personas con discapacidad

que asisten a las asociaciones ayudan a fortalecer las redes de apoyo y sentirse acompafiados (c)
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las madres refieren valorar mas la vida, desde la concepcién de la unién familiar y el apoyo
mutuo (d) asi también reflejan que ver a sus hijos e hijas desarrollando nuevas habilidades,
teniendo aprendizajes hacia una vida con mayor independencia les da significado a sus vidas (e)
asi mismo reconocen que el recibir apoyo para sus hijos representa un sustento para ellas
también (f) reconocer beneficios personales en familiares de personas con discapacidad también
esta relacionado con el nivel en el que estos se involucran en el proceso de los hijos e hijas y se
ha observado que hay menor participacion de padres que de madres, (g) se ha identificado que
las personas con discapacidad que mencionan recibir apoyo en casa son las que aprovechan de
mejor forma los recursos dentro de la asociacion, es decir, utilizan de manera optima las
instalaciones, asisten a terapias fisicas y psicolégicas, cumplen con citas médicas y participan en

actividades que la asociacion ofrece.

En cuanto a los profesionales de atencion se encontro que la mayoria cambio su forma de
relacionarse con la comunidad a partir de su experiencia en el trabajo con personas con
discapacidad y que, a pesar de que la mayoria de los proyectos en los que trabajan, los sueldos
suelen ser percibidos como insuficientes, la satisfaccion que da el trabajo es un moderador del
afecto negativo que se puede generar ante tal percepcion, ademas de moderar el estrés laboral o
el burnout. A esto se suma la cantidad de aprendizajes en su trabajo, que son temas que no cubre

su formacion universitaria.
12 Analisis y discusion de resultados
Capitulo 1. Nuevas estrategias de evaluacion

Se ha resaltado la necesidad de llevar un control estricto en el proceso de levantamiento de datos.
Parecido a la experiencia de (Martinez-Loredo, Fernandez-Hermida, Fernandez-Artamendi,
Carballo, & Garcia-Rodriguez, 2015) quienes con recursos suficientes contrataron a un equipo
de informaticos para desarrollar una aplicacion Android para la evaluacion de impulsividad en
adolescentes, en esta investigacion aprovechando las bondades de los sistemas de libre acceso,
como el caso de CSPro, se logrd crear un sistema de captura que permitio la aplicacién de
pruebas psicométricas e informacion demogréfica, no solo en espafiol, sino en tz"utujil y

kaqchikel, bajo el principio de inclusién de participantes en la muestra. El software CSPro,
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permitio crear un sistema de captura que limitd el proceso de errores en el campo, tomando en
cuenta las libertades necesarias para las personas entrevistadas en cuanto a no responder algunas
preguntas. Otros estudios han hecho uso de este sistema y se ha tenido resultados satisfactorios
(Ponnusamy, 2012). Esta experiencia es relevante para la utilizacion de sistemas de captura
especializados y con mayores controles en la parte de seguridad, ademas de ser exitosos en

recopilacién de datos en areas rurales.

Se ha recomendado la inclusion de distintos actores cuando se realizan investigaciones
ligadas al tema de diversidad (Ozbilgin & Tatli, 2011) y esta investigacion es una respuesta a
estas necesidades, a pesar de ello esto trae consigo retos relacionados a la confiabilidad de los
resultados con una muestra tan diversa, lo cual en muchos casos puede ser considerado como una
limitacion, aun asi, para una poblacion en donde no se tienen antecedentes, esta diversidad

muestral es de beneficio.

Los procesos de traduccidn fueron importantes y brindar diferentes revisiones a las
versiones permitio tener un adecuado resultado. Ademas, tener un documento (Tabla 2) que
orientd al equipo en el mismo camino permitid junto con mas instrucciones que se mantenga un
nivel adecuado de estandarizacion en la aplicacion de las pruebas. Esta estandarizacion se ve
reflejada en la confiabilidad en los datos (Tabla 3), a pesar de ello es importante realizar mas
evaluaciones de manera mas especifica con cada uno de los participantes e incluso con cada tipo
de discapacidad, resaltando las bondades del apoyo que se puede recibir en traducciones y
acompafiamiento a los hogares de los participantes. Asi mismo, los recursos como el que se
observa en la Figura 2, fueron de mucha ayuda para asegurar que se comprendian las escalas,
esto responde a que la poblacién esta poco acostumbrada a responder pruebas psicométricas y en
otros casos era importante facilitar las respuestas ya que los participantes del estudio tenian

distintos grados de abstraccion para poder responder.

Para poder asegurar que la metodologia fue exitosa, se tiene la informacion de la
confiabilidad, las escalas resultaron con una confiabilidad aceptable, y al correlacionar la Escala
de Satisfaccion con la vida con la Escala de Afecto Positivo y Negativo, se encontrd una
correlacion significativa, aunque débil, pero esto ha sido reportado de la misma forma en otros
estudios (Buntinx & Schalock, 2010).
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Capitulo 2. Discusion sobre las redes sociales de apoyo en el tema de discapacidad

El objetivo del presente estudio no fue generar sistematizacion del trabajo que se realiza en el
tema de discapacidad, ni generar tipologias de trabajo, mas bien es resaltar la estructura y el
funcionamiento de redes sociales de apoyo junto a sus beneficios y posibilidades. En este
sentido, las redes sociales de apoyo tienen énfasis en las relaciones sociales (House, Landis, &
Umberson, 1988), recordando el planteamiento de Bourdieu (Bourdieu, 1990) sobre el mundo
social, los campos y su caracteristica relacional para entender el mundo, en esta investigacion se

observan las interacciones de las relaciones desde el foco de la discapacidad.

Estas relaciones se dan principalmente entre personas con discapacidad, familiares,
profesionales de atencidn en asociaciones de primer nivel y segundo nivel, ademas de aquellas
que se dan con instancias educativas y de salud del estado y privadas, todo esto con distintas
fuentes de apoyo econdmico. La Figura 1 explica de manera gréafica la interaccion de estas
relaciones y en esta discusion se resalta por qué son importantes estas relaciones y como pueden

tener caracteristicas replicables en distintos campos relacionados a desarrollo comunitario.

Para discutir los hallazgos nos remitimos a una variable de relevancia en psicologia, el
capital social. Las 30 formas de relaciones encontradas son caracteristicas y formas de construir
capital social, definido como intercambio de recursos, apoyos 0 servicios entre personas, este es
un tema importante en comunidades en desarrollo, importancia que tiene que ver con una de las
caracteristicas claves del capital social, la participacion en redes a través de familiares y amigos,
vecindarios o trabajo (Chenoweth & Stehlik, 2004; Engbers, Thompson, & Slaper, 2017).

Chenoweth & Stehlik (2004) reflexionan que personas con discapacidad, ante diferentes
situaciones como la alta exigencia de recursos econémicos y de tiempo en procesos de
rehabilitacién hace que no se participe en las redes sociales y que muchas familias terminan
aislandose. A pesar de ello, cuando existen grupos que fomentan la inclusion, se genera en la
poblacion la importancia de entender la discapacidad como tema de derechos y con esto se abre
la puerta para que exista mayor participacion de personas con discapacidad y familiares en las

comunidades.
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Una de las primeras formas de ampliar las redes es pasar de apoyo dentro de la familia a las
relaciones entre familias, estos contactos representan beneficios para las familias que se
relacionan entre si (Kerr & Mclntosh, 2000), principalmente con entender que no estan solos y
tener personas que comprendan su forma de vida, por esto mismo, el fomento que se hace desde
las asociaciones, como las escuelas de padres, las actividades en fechas con significados
importantes en el tema de discapacidad y otras, representan fuertes fuentes de gestion de redes

sociales de apoyo y capital social.

Otro aspecto para resaltar, que se puede ver en el trabajo de las cinco asociaciones evaluadas
son la creacidn de uniones, puentes y enlaces. La unién se refiere a los lazos horizontales dentro
de una comunidad, como las relaciones entre familias, amigos e individuos, esto aporta en un
fuerte sentido de identidad, propdsito, entendimiento comun y apoyo mutuo. Los puentes se
refieren a aquellos vinculos que se hacen a traves de grupos sociales, socioeconémicas,
religiosas, culturale/s o de género, como los vinculos formales e informales, se generan puentes
cuando se trabaja con las asociaciones en el tema de discapacidad. Los enlaces provienen de las
alianzas entre individuos y comunidades con personas en posiciones de poder, en este caso en
instituciones del estado y con municipalidades, ya que con estos enlaces se puede tener acceso a
la toma decisiones. Una comunidad solida es necesita uniones, puentes y enlaces (Chenoweth &
Stehlik, 2004). A partir de esto, se puede identificar en Solola la existencia de este tipo de
relaciones, que se han fortalecido en una dinamica compleja, desde mejores relaciones familiares
que tiene que ver con mayor comprension de la discapacidad, de mejor acercamiento a la
atencidn de las necesidades en los profesionales con un enfoque de derechos y con la incidencia
politica para que el estado asuma sus funciones en el tema de discapacidad.

Regresando al concepto de campo en Bourdieu, la manera en que se vinculan las
organizaciones que trabajan en el tema de discapacidad, no solo en el departamento de Solol3,
sino a nivel nacional e internacional, se puede afirmar que se empieza a generar un consenso de
la forma de actuar, es decir el campo toma una estructura colaborativa, desde una perspectiva de

derechos.

Otra variable necesaria para entender la importancia de las redes sociales de apoyo es la

resiliencia, desde una perspectiva ecoldgica. Para (Ungar, 2008) la resiliencia tiene que ver con
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el entorno social que favorece recursos saludables a las personas en condiciones que pueden
considerarse adversas, esto quiere decir que los recursos a los que una persona tenga acceso
determinaran su capacidad de recuperacion, estos recursos son: acceso a asistencia financiera,
educativa, médica, empleo, alimentos, ropa y refugio; también, acceso a relaciones con otras
personas de la familia y la comunidad; asi mismo, la posibilidad de desarrollar la identidad
personal y colectiva; también la posibilidad de cuidar de uno mismo y los demas, ademas de
desarrollar el empoderamiento para afectar el cambio en el entorno social para acceder a recursos
de salud, educativos y comunitarios; la adhesién cultural también forma parte de la resiliencia, es
decir poder ser parte de précticas o creencias culturales; tener experiencias relacionadas a la
busqueda de igualdad en las comunidades; y por ultimo poder equilibrar los intereses personales
con un sentido de responsabilidad hacia el bien comin. Todos estos recursos tienen que ver con
gue una persona pueda definirse con una buena vida y tener recursos disponibles ante las

adversidades.

Esta forma de entender la resiliencia, a diferencia de un modelo de salud, es pertinente en el
tema de discapacidad porque elimina, como lo presenta Runswick-Cole & Goodley (2013), la
posibilidad de que las personas sean juzgadas como “debiles” o como “no tienen la fuerza de
caracter” requerida para ser resilientes, pues el enfoque esta en considerar qué recursos estan
disponibles en la vida de las personas y cOmo se interconectan para construir una red de
resiliencia. Esta concepcion de resiliencia nos lleva a considerar las acciones que se realizan
desde la red descrita en la Figura 1, los vinculos representan recursos, la participacion, la
inclusidn, las actividades para concientizar a la poblacion en el tema de derechos, todo esto

representan recursos para que las personas sean mas resilientes dentro de las comunidades.

Por ultimo, se encontro en la observacion en las actividades de campo, que la relacion
familiar es clave desde los procesos de rehabilitacion, pero también en la propagacion de una
forma incluyente y digna del entendimiento de la discapacidad. El aspecto de la familia en las
redes sociales de apoyo representa un elemento fundamental en la construccion de capital social,
de resiliencia y de bienestar para la comunidad, hacer énfasis en la orientacion familiar, en
actividades de psicoeducacion permiten el fortalecimiento de las redes y el crecimiento de

comunidades mas incluyentes.
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Capitulo 3. Implicaciones de la Rehabilitacion basada en la comunidad

El aspecto que une todo el trabajo que se realiza en las asociaciones evaluadas y que puede ser
generalizable en otras areas de desarrollo publico es la integralidad en el trabajo entre la
educacién, la salud, la productividad, ejes que en este caso se adscriben a la Rehabilitacion
Basada en la Comunidad (RBC), pero que pueden encontrar distintos modelos nuevos que se
ajusten a diferentes necesidades de la poblacion guatemalteca, esto lleva a considerar que a pesar
de que se hace trabajo con la estructura de la RBC, los modelos son unicos, adaptados a lo rural

en una comunidad principalmente maya.

La RBC tiene que ver con medidas comunitarias hacia el camino de la inclusion de personas
con discapacidad, sus familiares y a la comunidad en general. Se ha entendido que las personas
son comunitarias y ocupacionales, que la integralidad es una caracteristica importante del ser, es
por ello que forjar redes que, principalmente se entienden como relaciones entre actores es de

beneficio para el desarrollo del departamento (Pino M & Ceballos C, 2015)

Se ha encontrado limitada literatura que evalUa las acciones que se hacen desde la RBC
(Finkenflu, Wolffers, & Huijsman, 2005), y este estudio a pesar de no tener ese como objetivo,
logro observar que es un elemento clave para los resultados positivos de las asociaciones de
discapacidad y su aplicacion resulta efectiva. A pesar de ello, los proyectos de investigacion
centrados en indagar mas en la RBC deben ser evaluados con mayor rigurosidad (Nabergoi &
Bottinelli, 2007) y se deben hacer propuestas de su forma de desarrollarse. En el caso de las
asociaciones evaluadas, es claro el seguimiento de los ejes: salud, educacion, sustento,
empoderamiento y el eje social; pero también es claro la evolucion en los principios que guian el
entendimiento de la discapacidad desde la RBC en el departamento de Solola, pues no
necesariamente se busca maximizar las habilidades fisica y mental de las personas con
discapacidad, sino también apoyar el acceso a servicios y oportunidades, ademas de fomentar la
participacion activa de personas con discapacidad en sus comunidades junto a actividades que
alientan en la poblacion en general el respeto a los derechos humanos, esta investigacion, junto a
otras (Hartley, Finkenflugel, Kuipers, & Thomas, 2009) sugieren la implementacién de la RBC,
de manera mas consistente, integrada y efectiva de forma nacional, ademas de permitir su

evaluacion critica y rigurosa.
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Trabajar con el modelo de RBC también trae consigo informacién muy importante que debe
ser sistematizada. Al tener mas énfasis en la comunidad y en el hogar, siendo los miembros de la
familia la fuente principal de cuidado y apoyo (Allen & Ciambrone, 2003), junto a los
profesionales quienes cada vez tienen mayor contacto con las personas con discapacidad y sus
familias, ambos grupos llegan a conocer con més profundidad las necesidades de la poblacion
con discapacidad, pero no siempre es el caso que una persona con discapacidad cuente con los
dos tipos de soporte, aun asi, hay evidencia que personas con discapacidad que carecen de redes
familiares o amistades sélidas llegan a confiar en sus cuidadores formales para obtener apoyo
emocional (Allen & Ciambrone, 2003). Le fue referido al equipo de investigacion que algunas
personas con discapacidad tenian dificultades en el manejo de sus estados de animo y en
ocasiones se han presentado casos de ideacion suicida, esto lleva a pensar que responder a estos
casos necesita mas refuerzos en el area de salud mental, pero también se resalta que si no se
tuviera una relacion cercana entre profesional y persona con discapacidad seria dificil conocer
estas vivencias. También, con relacion a las visitas domiciliares se ha identificado que hay
mucho mas avance en procesos de rehabilitacion cuando se tiene apoyo de las familias o la
importancia de la atencion de deficiencias fisicas prevenibles en la etapa de gestacion con apoyo
de centros de atencion médica comunitarios. Actividades como las descritas y otras méas, van
surgiendo a partir de los hallazgos que se generan al tener como base la RBC; uno més de estos
es el aumento de registros de casos de personas con discapacidad en centros de salud, cosa que
ya no tiene que ver directamente con las asociaciones, sino con el cambio que se alcanza en las

instituciones de salud en los municipios.

A pesar de esto, aln es necesario tener un mejor sistema para aprovechar las ventajas de las
adecuadas relaciones entre profesionales y personas con discapacidad, con el fin de tener una
mejor sistematizacion de las necesidades y tener la capacidad de respuesta ante ellas. Por otro
lado, también se genera la pregunta de si los profesionales se estan viendo a si mismos como
facilitadores de los procesos de rehabilitacion basada en la comunidad, lo cual es de beneficio
para el avance del modelo (Chappell & Johannsmeier, 2009).

Capitulo 4. La experiencia y el bienestar subjetivo
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Ueda & Okawa (2003) refieren que es importante considerar la experiencia subjetiva para
complementar la comprension de la discapacidad e incidir con esa informacién. Como se vio en
apartados anteriores, se puede entender el tema de la discapacidad desde las estructuras de las
redes sociales y la forma en que funcionan, elementos que traen consigo multiples vivencias para
los grupos involucrados, estas vivencias se pueden interpretar desde la experiencia subjetiva.
Con esto se quiere reforzar que las interacciones de las redes sociales brindan efectos
psicologicos en personas con discapacidad, familiares y profesionales, en esta investigacion se
consideraron dos de estos efectos, la satisfaccion con la vida y el afecto positivo y negativo. Con
esto se quiere decir que, las relaciones dentro de las redes permiten el desarrollo y la dindmica de
la satisfaccion con la vida y el afecto positivo y negativo, a pesar de ello, no es lo Gnico que lo

influencia, pues otro elemento clave es la propia valoracion de tal experiencia.

Segun la Tabla 1 se encontro que 23 % mostrd un nivel alto de satisfaccion con la viday 74
% en un nivel muy alto. Eso quiere decir que, se ha desarrollado adecuadamente la habilidad de
valorar cognitivamente de forma positiva la vida. Pero es importante profundizar en los
resultados, por ello se remarca que, al hablar de baja satisfaccién con la vida, solo tres personas
manifestaron tal evaluacion de si mismos, pero son dos personas con discapacidad y un familiar
de persona con discapacidad, esto hace pensar en necesidad de seguir haciendo esfuerzos para
atender la salud mental de personas con discapacidad. A pesar de que la interpretacion de los
puntajes en rangos de 15 a 19 puntos se establecidé como “Alta satisfaccion con la vida”, cuando
se comparan los grupos, segun el rango promedio de los puntajes brutos con la prueba Kruskal
Wallis, se observa que hay mayor satisfaccion con la vida en profesionales, seguido de familiares
y finalmente personas con discapacidad. Estas diferencias también son claras cuando se
comparan los niveles educativos, en donde las personas con mayor nivel educativo presentan
mas satisfaccion con la vida, esto refuerza la idea de que tener acceso a recursos que permiten la
resiliencia y fortalecen el capital social son factores que favorecen el bienestar subjetivo desde la

satisfaccion con la vida.

En cuanto a la valoracién afectiva del bienestar subjetivo, se determind que los punteos
brutos mas bajos en afecto positivo eran de personas con discapacidad, y sucedié lo mismo en
los punteos més altos de afecto negativo. Segin la prueba Kruskall Wallis, se identifico que las
personas con discapacidad tenian el menor rango promedio de afecto positivo y el mayor rango
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promedio de afecto negativo. Por otra parte, llama la atencion la diferencia en el afecto negativo
entre hombres y mujeres en la muestra total, situacion que remite a los patrones culturales
relacionadas a género, cosa que debe recibir mas atencion en el fortalecimiento de las redes de
apoyo. También se encontrd segun el nivel educativo varia el afecto positivo, siendo mas bajo
mientras se tenga menos nivel educativo, y el afecto negativo es méas bajo en niveles educativos

mas altos.

En los resultados también se hizo referencia a una serie de indicadores cualitativos de
bienestar subjetivo, pero se aclara que este analisis es poco profundo y se reportard mas
interpretaciones en articulos cientificos en el futuro. A pesar de ello se logra resumir estos
indicadores en la importancia de las relaciones interpersonales y el significado que le da cada
uno de los participantes del estudio en el contexto en el que se manejan. La participacion en los
servicios de rehabilitacion y el apoyo social ha influenciado el bienestar subjetivo de personas
con discapacidad, lo cual se relaciona con hallazgos que demuestran que las experiencias de
relaciones sociales entre personas con discapacidad correlacionan con un adecuado ajuste socio-
emocional (Murray & Greenberg, 2006). Uno de los elementos que se pueden ligar con mayor
claridad desde el analisis cualitativo y los indicadores cuantitativos es la importancia del apoyo
social en el bienestar subjetivo (Halstead, Griffith, & Hastings, 2018), apoyo que se fortalece al
formar parte de una red de apoyo establecida y que teorica y practicamente tiene una base
llamada RBC.

Los indicadores cuantitativos de bienestar subjetivo no resultaron ser significativamente
bajos para todos los grupos, pero Ilama la atencién las diferencias entre los grupos, lo cual es un
indicador a tener en cuenta cuando se evalta si una comunidad cuenta con los recursos para que
todas las personas puedan presentar indicadores similares de bienestar, en este caso, que existan
diferencias entre los grupos indica que hay mas camino que recorrer para que las personas con
discapacidad puedan referir niveles altos de satisfaccion con la vida y niveles altos de valoracion
afectiva. Como reflexiona Corcoran, White, & Whitburn (2015), el dishabilismo, es una forma
de opresion social que implica la imposicion social de restricciones en la actividad de personas
con dificultades y el debilitamiento socialmente engendrado de su bienestar psicoemocional; al
ver los resultados se plantea que aln es necesario seguir erradicando las practicas del
dishabilismo.
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En cuanto a los hallazgos, a diferencia del presente estudio, en donde se encontrd que las
personas con discapacidad difieren significativamente en satisfaccion con la vida en
comparacion con sus familiares y los profesionales de atencion, otros estudios que, también
reportan la estructura de un factor en la Escala de satisfaccion con la vida (SWLS), discuten que
los resultados en personas con discapacidad no son significativamente diferentes a los resultados
de la poblacion en general, pero aspectos como problemas en las relaciones personales, ambiente
en el hogar o en el trabajo influencian los resultados en la satisfaccion con la vida (Lucas-

carrasco & Salvador-carulla, 2012).
Capitulo 5. Hacia la inclusion

Una vez mas se sefiala la importancia de las redes sociales, en este caso en el camino a la
inclusién, que es uno de los fines dltimos del modelo RBC. Los 30 vinculos descritos
anteriormente que conforman las redes sociales de apoyo, son importantes para el tema de
inclusion en el departamento de Solola, porque promueven la participacion, el sentido de
pertenencia a grupos y a las comunidades, el sentido de identidad entre pares, la amistad y las
relaciones de respeto y dignidad, elementos clave para en el entendimiento de la inclusion
(Chenoweth & Stehlik, 2004). Por otro lado, se ha planteado la importancia de la incidencia
politica en discapacidad para lograr mas impacto en la inclusion, cosa que se esta implementando
en el departamento de Solola, acciones que se pueden identificar dentro de las redes de apoyo.

Capitulo 6. Hacia el autosostenimiento

Uno de los ejes de la RBC es el de sustento, con dos orientaciones, una para quienes tengan
interés de integrarse en actividades laborales, y la otra responde a la necesidad de que las
asociaciones sean autosostenibles. La importancia de este ideal tiene que ver con que las
asociaciones estan realizando actividades que le corresponden al estado, con varias de ellas que
se empiezan a asumir, pero que aun es necesario fortalecer. Estas dos referencias de

profesionales entrevistados explican la posicion de las asociaciones:

"Queremos que nuestros servicios sean sostenibles, en el sentido que mucho de esto no
deberian de asumir las asociaciones . . . sino que el mismo Estado, pero esto es un

proceso, es una lucha, no sabemos cuanto tiempo pueda llevar esto, pero también estamos
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haciendo acciones para que a nivel estatal desde la Muni podamos lograr consensos,
desde el Ministerio de Educacion, desde el Ministerio de Salud”. (Comunicacion

personal, 2019)

Otro participante también enfatizé que, "No queremos pedirle cosas a las autoridades. . .

queremos que ellos asuman la responsabilidad™ (Comunicacién personal, 2019).

Para que en las comunidades pueda existir mayor especializacion en las areas que ya se
cubren y que se implementen nuevas estrategias, que se adquiera mejor equipo para actividades
de rehabilitacion y que los profesionales tengan una mejor remuneracion sera necesario el apoyo
con mayor consistencia y compromiso del estado, y esto se puede justificar con la ratificacion de

la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad.

Luego de que el estado pueda asumir cada vez mas actividades en el tema de discapacidad,
las asociaciones evaluadas pueden pasar con mayor comodidad a un rol de acompafantes y

poder llevar mas tiempo y propuestas al autosostenimiento.
Capitulo 7. Hacia el enfoque de derechos

Existe evidencia de que en Solola se han tenido avances en el entendimiento sobre las barreras
hacia la discapacidad, que son sociales, actitudinales y ambientales, por lo que trabajar en la
poblacion en general para derribar estas formas de pensar es prioritario. Sin embargo, los
derechos no son suficientes si no van acompafados de oportunidades para ejercer esos derechos
(M A Verdugo, Navas, & Schalock, 2012) y por ello es necesario que darle mas atencion al tema
de calidad de vida en todas las actividades en comunidad tenga més presencia. Darle atencion a
este tema permite se puede entender y mejorar la equidad, el empoderamiento y la satisfaccion
con la vida de las personas involucradas en las redes sociales de apoyo, se ha argumentado que,
los modelos de calidad de vida capturan las dimensiones esenciales de la situacién de la vida de
un individuo, incluidos sus derechos humanos y legales, esto es asi porque se ha visto la calidad
de vida como un concepto relevante para la determinacién de politicas publicas y un proceso
para lograr la igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad (M A Verdugo et al.,
2012). Se toma este constructo pues el bienestar subjetivo tiene interseccion con la calidad de
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vida, concepto que se esta tratando de esparcir entre los participantes de las redes sociales de

apoyo, porque se ha reconocido su importancia.
Capitulo 8. Algunas necesidades identificadas a partir del proyecto de investigacion

La duracion del proyecto de investigacion permitié conocer algunas necesidades desde las
relaciones entre directivos-profesionales y profesionales-personas con discapacidad. Se enfatizan

seis puntos a considerar o brindarles mas atencion.

Primero, la atencion de la salud mental debe tener mayor atencion, a pesar de que los
profesionales tienen estrategias sanas para controlar el estrés laboral y necesidades personales,
como actividades recreativas y de apoyo social, las cuales son altamente beneficiosas, estas no
significan una atencion especializada de la salud mental, por ello que los profesionales asistan a
procesos terapéuticos individuales o grupales ayudara a tener mejor control de las emociones que
se generan en el trabajo, pero también reflexionar e indagar en el autoconocimiento hacia el

bienestar.

Otra necesidad es la adaptacion o preparacion de instrumentos de evaluacion en las
diferentes areas de rehabilitacion, en el caso de las areas de estimulacién temprana u oportuna,
estimulacion de lenguaje o psicologia, se sabe que a nivel nacional hay una escasa validacion de
instrumentos y tambien una baja seleccion entre la variedad que se pueden crear 0 encontrar con
acceso libre. Se remarca esta necesidad porque los instrumentos de evaluacion tienen alto
impacto en el progreso de los usuarios de los programas y que fortalecen la calidad del trabajo,

ademas de fortalecer las relaciones entre profesionales y personas con discapacidad.

Por otra parte, se reporté como actividades dentro del eje de educacién que, existen
actividades psicoeducativas con docentes para el trabajo en inclusion en escuelas regulares, pero
a partir del estudio de Murray & Greenberg (2006) se resalta la importancia de evaluar la

satisfaccion de los y las estudiantes en su relacion con el personal docente.

Se recalca la importancia de reflexionar constantemente la forma en que los esfuerzos que se
realicen desde la rehabilitacion afectan la identidad de las personas con discapacidad y como

esto de alguna forma puede reforzar la opresion hacia ellas y ellos (Kielhofner, 2005), pues
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existen multiples criticas de la propia labor con los profesionales que estos deben atender. Esto
quiere decir que siempre es de beneficio criticar el propio trabajo, para identificar si hay
presencia de acciones o formas de trabajo que aun obstaculizan la inclusion, la equidad e

igualdad en las comunidades.

Otra recomendacion se dirige a la sistematizacion de las experiencias de estudiantes en
escuelas regulares, pues esto tiene un gran aporte a la comprensién profunda de temas
psicoeducativos en grados iniciales. Relacionado a sistematizaciones, también se resalta la
necesidad de contar con documentos publicables que hablen de las acciones globales de la red de
asociaciones, pero que también contenga las propuestas propias que se implementan en el
modelo RBC.

Por ultimo, los beneficios que se encuentran en escuchar las necesidades de la poblacion con
discapacidad y sus familiares, mas alla de estudios socioeconémicos, atencion terapéutica o
pedagdgica puede traer consigo beneficios para la mejora de los servicios, pero también para
aportar a la calidad de vida de las personas.

13 Conclusiones

Se alcanzé a cumplir los objetivos establecidos para la investigacion. Para las redes sociales de
apoyo se establecieron 30 puntos que resaltan las interacciones entre asociaciones, profesionales,
personas con discapacidad entre si y con instituciones y personas externas. Estas relaciones
representan una estructura que se mantiene en constante actividad, esta estructura representa un
funcionamiento que es en donde el trabajo en el tema de la discapacidad tiene evolucién, dando
resultados como mayor inclusion social, mejores indicadores de bienestar subjetivo y mayor
participacion de comunidades en el apoyo a personas con discapacidad y sus familiares. Este
funcionamiento tiene un sustento clave que es el enfoque ecoldgico desde la estrategia de

rehabilitacion basada en la comunidad (RBC).

Se ha interpretado que estas redes son fundamentales para la construccién de capital social y

resiliencia desde una perspectiva ecoldgica. Asi mismo, son acciones que tienen interseccion con
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la calidad de vida, tema que al explotarse mas tiene importancia en la transicion al enfoque de

derechos en la poblacion en general.

En cuanto a la parte cuantitativa del estudio, se encontro que la Escala de satisfaccion con la
vida y la Escala de Afecto positivo y negativo presentaron aceptable confiabilidad (o > .7). La
estructura factorial de la Escala de satisfaccion con la vida presentd un solo factor. La estructura
factorial de la Escala de Afecto positivo y negativo, al especificar la extraccién de dos factores
resultd en una asignacion adecuada. No se reportaron niveles significativamente bajos de
satisfaccion con la vida y de afecto positivo, de la misma forma que no se reportaron niveles
significativamente altos de afecto negativo. Se encontrd diferencias significativas entre la
satisfaccion con la vida y el tipo de participantes del estudio, donde los profesionales mostraron

mayor satisfaccion, seguido de los familiares y por Gltimo las personas con discapacidad.

Hay una diferencia significativa entre el nivel educativo y la satisfaccion con la vida. Personas
con mayor nivel educativo presentan mayor satisfaccion con la vida. Existe una diferencia
significativa en el afecto positivo y negativo entre los participantes del estudio. Los profesionales
mostraron punteos mas altos de afecto positivo y punteos mas bajos de afecto negativo. También
se determind diferencia significativa en el afecto positivo y negativo al comparar con los niveles
educativos. Se encontr6 punteos mas altos de afecto positivo en niveles educativos altos y punteos

mas bajos de afecto negativo en niveles educativos mas altos.

Esto se puede cruzar con la informacion cualitativa en donde existen muchas experiencias
para los tres tipos de participantes (personas con discapacidad, familiares y profesionales de
atencién) que favorecen el bienestar subjetivo y la calidad de vida, pero que hay experiencias
personales como la falta de apoyo en el hogar, el rechazo de miembros de la comunidad con
prejuicios sobre la discapacidad; y para profesionales la carga de trabajo que se genera al tener
tanta demanda en los servicios que presentan y estar en una transicion a la sostenibilidad de sus

servicios, lo cual influye en los montos que se reciben por el trabajo que realizan.

La presente investigacion es innovadora en cuanto a su metodologia y por explorar un area de

Guatemala con escasa investigacion en el tema de discapacidad. El tema de redes sociales de apoyo
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y bienestar subjetivo tiene campo por estudiar y con ello generar mas evidencia para su

comprension.

14 Impacto esperado

Los hallazgos son innovadores y podran tener impacto en la toma de decisiones desde instituciones
no gubernamentales y gubernamentales enfocadas en discapacidad. También permitiran brindar
conocimiento para fortalecer las redes sociales de apoyo en los cinco municipios participantes y
para que las estrategias que son funcionales en las comunidades puedan ser sistematizadas para su
reproduccion en diferentes contextos. En cuanto a la metodologia, el sistema de captura creado es
una aproximacién exitosa en la implementacion de estrategias mas seguras de recopilacion de
informacion y que permiten automatizar procesos y hacer mas eficiente la tarea de investigar. El
analisis de redes sociales hecho en este estudio abre camino a estudios similares desde la psicologia
para entender la estructura y funcionamiento de diversos grupos desde enfoques relacionados a

distingo constructos psicoldgicos.
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16 Apéndices

9.4 Consentimiento Informado.
Titulo del Proyecto: Redes sociales de apoyo y bienestar subjetivo de personas con discapacidad, familiares y
profesionales de atencion en municipios de Solola.

Investigadores:
e Coordinador: Daniel Eduardo Sojuel Icaj — 55120679 — daniedusi@gmail.com
e Investigadores:
o Evelyn Rodriguez Cisneros — 55849933 — eves.rc2@gmail.com

Cédigo del Participante:

1. Obijetivos del Estudio

1.1. Objetivo General.

1.2. Generar conocimiento para el fortalecimiento de redes sociales de apoyo hacia personas con
discapacidad mediante el estudio del bienestar subjetivo en cinco municipios de Solola.

1.3. Objetivos Especificos.

1.3.1. Describir la estructura y el funcionamiento las redes sociales de apoyo entre personas con discapacidad,
sus familiares y profesionales de atencién en cinco municipios de Solola.

1.3.2. ldentificar las caracteristicas demogréficas de los involucrados en las redes sociales de apoyo hacia
personas con discapacidad en cinco municipios de Solola.

1.3.3. Caracterizar el bienestar subjetivo de personas con discapacidad, sus familiares y profesionales de
atencién en cinco municipios de Solola.

2. Temporalidad:
3. Aclaraciones:

e  Su decision de participar en el estudio es completamente voluntaria.

e No habra ninguna consecuencia desfavorable para usted, en caso de no aceptar la participar en la
investigacion. Si decide participar en el estudio puede retirarse en el momento que lo desee.

e Ante la presencia de un (evento adverso) de que usted se ponga mal durante la investigacidn (se contara con
la aplicacion de estrategias de contencion psicolégica y se tomaran las medidas pertinentes para solucionar y darle
continuidad a la misma) se tendra el cuidado de que le psicélogo la ayude con el objetivo de minimizar los
riesgos psicolégicos de los sujetos de investigacion.

Usted no realizara gasto alguno durante el estudio, y no recibira pago por su participacion.
En el transcurso del estudio usted podré solicitar informacidn actualizada sobre el mismo, a los investigadores
responsables:

e Daniel Eduardo Sojuel Icaj — 55120679 — daniedusi@gmail.com

e Evelyn Rodriguez Cisneros — 55849933 — eves.rc2@gmail.com

e Lo que se converse durante estas sesiones se grabara, de modo que los investigadores puedan transcribir las
ideas que usted haya expresado.

e Lainformacion que se recopile seré confidencial y no se usara para ningin otro proposito fuera de los de esta
investigacion. Su relato seré codificado usando un nimero de identificacion que no revela su identidad de
forma directa. De la misma manera, el relato puede ser totalmente anénimo si lo necesita. Una vez transcritas
las entrevistas, el archivo con el audio de las grabaciones se destruira.
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e Lainformacién a través de las respuestas en la tablet, se obtendra de manera asistida si usted si el caso es
necesario, pero si se desea la informacion sera recopilada en papel o las respuestas a cada item seran grabadas.
e La informacidn sera almacenada en los ordenadores de los investigadores, cuyo acceso se encuentra
protegido por una clave personal e intransferible, ademas, los mismos permaneceran en lugares seguros.
e Las personas que participaran como traductores al momento de comunicar el consentimiento son miembros
de la comunidad son:
e Enelcasoen el que se prefiera no firmar el documento, su consentimiento para participar en el estudio (podria
ser concretad) se haria a través de una grabacion de audio.
e Si considera que no hay dudas ni preguntas acerca de su participacion, puede firmar la Carta de
Consentimiento Informado que forma parte de este documento.
4. Carta de Consentimiento Informado
Yo, he leido y comprendido la informacion anterior y
mis preguntas han sido respondidas de manera satisfactoria. He sido informado del objetivo de la investigacidn, por
lo cual he decido participar en este estudio de investigacion. Recibiré una copia firmada y fechada de esta forma de
consentimiento.
Firma (o en su defecto huella digital) del participante:
Fecha
Firma del coordinador de la investigacion:
Firma del investigador A:
Firma del investigador B:

Documento leido Documento explicado
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9.5 Cuestionario unificado de bienestar subjetivo.

Caodigo de participacion: Caodigo unico de municipio:
Lugar poblado: Sexo: Edad:
Fecha de nacimiento: Autoidentificacion: Maya Ladino Otro
Comunidad lingiiistica: Tz’utujil ~ Kaqchikel ~—~ K°che’  Q’eqchi”
Nivel académico: Ninguno __ Preprimaria_ Primaria___ Béasico
Diversificado __ Licenciatura___ Maestria___ Doctorado
¢Asiste a un establecimiento educativo? Si_~ No
¢ Trabajo durante la semana pasada? Si No

Ocupacidn, tipo de trabajo u oficio principal que realizé o realiza en ese trabajo:

Estado conyugal: Soltera(o) _ Unida(o) __ Casada(o)
Separada(o) de una unién libre _ Separada(o) de un matrimonio
Divorciada(o) _ Viuda(o)

NUmero de hijos o hijas nacidos vivos: Religion:

Escala de satisfaccion con la vida.

Instrucciones: A continuacién, le presentamos cinco enunciados con las que puede estar de
acuerdo o en desacuerdo. Utilizando una puntuacion de 1 (minimo) a 7 (maximo), indique su
puntuacién colocando el numero apropiado en la linea. Por favor sea abierto y honesto en las
respuestas. Las distintas puntuaciones para cada enunciado se punttan de la siguiente manera:

7 6 5 4 3 2 1
Bastante Ni de Totalmente
Totalmente Algo de . Algo en Bastante en
de acuerdo ni en en
de acuerdo acuerdo desacuerdo desacuerdo
acuerdo desacuerdo desacuerdo

En la mayoria de los sentidos mi vida se acerca a mi ideal.

Las condiciones de mi vida son excelentes.

Estoy satisfecho/a con mi vida.

Hasta ahora he conseguido las cosas importantes que quiero en la vida.
Si tuviera que vivir mi vida de nuevo, no cambiaria casi nada.
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9.6 Escala de afectos positivos y negativos (escala original).

Instrucciones: A continuacion, le presentamos varias palabras que describen diferentes
sentimientos y emociones que ha sentido en este ultimo mes. Lea cada una de ellas y marque la
alternativa que considere conveniente. Recuerde que no hay respuestas correctas, ni incorrectas.
Utilice la siguiente escala:

Extremadamente 5

Bastante 4

Moderadamente 3

Un poco 2

Levemente o casinada |1
1. Interesado(a) .....ccocevveevivevieiieecece, 1 2 3 4 5
2. Irritable. ..o 1 2 3 4 5
3. Entusiasmado(a). .....ccccerererininininnnn, 1 2 3 4 5
4. Tenso(a), con malestar. ..........c..cceeueenee. 1 2 3 4 5
5. Disgustado(a), molesto(a). .............c..... 1 2 3 4 5
6. Fuerte; enérgico(a). .......cccoeveeeereeiennn, 1 2 3 4 5
7. 0rgulloso(a). «..cccovevvenvenenininieee 1 2 3 4 5
8. Temeroso(a), atemorizado(a). ............. 1 2 3 4 5
9. Avergonzado(a). ......ccevveeeerreerieaieiieennn 1 2 3 4 5
10. Inspirado(a). .....cccoeevvvevieieeieeiecieein, 1 2 3 4 5
11. Nervioso(a). ...ccceevereeeeeneenesensieeeennes 1 2 3 4 5
12. Estimulado(@). ....cccocevververieniiienieninn 1 2 3 4 5
13. Decidido(@). ..ccovevvvrveieiieieeieseein, 1 2 3 4 5
14, Atento(a). ..ooevveeeeeieseee e 1 2 3 4 5
15. MiedoS0(a). ..vvevveeirieiiieiii e 1 2 3 4 5
16. ACLIVO(). «.veveeeveriesiiriesieseeeeeeiees 1 2 3 4 5
17. ASUSEAdO(A). «evveveeveerieieriesierie e 1 2 3 4 5
18. Culpable. .......cccoovveiiii 1 2 3 4 5
19. Alerto(a), despierto(a). .........ccccovervenne. 1 2 3 4 5
20. HOSLIL. ..o 1 2 3 4 5
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9.7 Cuestionario.

Profesionales de atencién a personas con discapacidad

1.

g ks~ wn

o

8.
9.

10.
11.
12.
13.
14.

¢Cuanto tiempo lleva trabajando con personas con discapacidad?

¢En qué area de atencion se especializa?

¢Porque trabaja con personas con discapacidad?

¢ Qué significa para usted ser parte de la asociacién en la que labora?

¢Como se ha brindado informacion sobre el significado de la discapacidad y de los
derechos de las personas con discapacidad a los usuarios de la asociacion en la que labora?
¢Como se identifican las necesidades de los usuarios en la asociacion en la que labora?
¢Qué acciones se toman para apoyar a las personas con discapacidad y sus familias con
respecto a sus necesidades?

¢ Qué resultados obtienen las personas con discapacidad que asisten a la asociacion?

¢ Como se obtienen dichos resultados?

¢Quiénes estan involucrados en su trabajo?

¢ Qué dificultades encuentra en su labor?

¢ Qué retos identifica en su labor?

¢ Obtiene remuneracion econdmica al realizar su trabajo?

A partir del trabajo que hace, (Qué beneficios personales obtiene (ademéas de los
econémicos)?

Persona con discapacidad

1.

© oo N U WDN

10

¢ Qué actividades realiza en un dia normal?

¢Cuentan con apoyo de la comunidad o alguna asociacion?

¢ Como obtuvo el apoyo?

¢El apoyo que recibe le ayuda a realizar sus actividades diarias? Explique.
¢De qué forma le ha ayudado el apoyo que recibe?

¢ Los resultados obtenidos son favorables?

¢ Qué actividades realiza con su red de apoyo?

¢ Qué tipo de apoyo le da su familia?

. ¢Que tipo de apoyo le da la asociacion?

A partir del apoyo que recibe, ¢ Qué beneficios personales obtiene?

Familiares

1.

3.

¢Como supo de la asociacion que apoya a su familiar?
¢Qué apoyo le es brindado a su familiar?
¢Coémo complementa ese apoyo en el hogar?
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Asociaciones

. ¢Qué servicios ofrece la asociacion?

¢Cual es el organigrama de la asociacion?

¢Cual es la vision, mision y objetivos de la asociacion?

¢Qué dio origen a esta asociacion?

Ademas de ustedes, ;existen otras personas 0 asociaciones dentro de la comunidad
involucradas en el apoyo de personas con discapacidad?

¢ Tienen alguna forma de brindar apoyo a las personas sin recursos economicos?
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