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Resumen

El presente proyecto titulado “La creacién de las asociaciones para personas con discapacidad en
la ciudad de Trinidad: perspectivas de las familias protagonistas® se enmarca como Trabajo Final
de Grado de la Licenciatura en Psicologia de la Universidad de la Republica.

Este trabajo se propone investigar y generar conocimiento acerca de las asociaciones para
personas con discapacidad en la ciudad de Trinidad, departamento de Flores. Especificamente,
busca conocer el proceso de creacion y contexto de surgimiento de estas organizaciones a través

del relato de las experiencias y repercusiones de las familias que participaron de esto.

Las investigaciones que se hallan al respecto provienen principalmente de la experiencia
espanfola, cuando se trata de Latinoamérica, y, especificamente Uruguay, se presenta el problema
de no encontrar informacion relacionada al tema. El campo de estudio que se aborda refiere sobre
todo a los movimientos sociales y se enfocan en mayor medida en las personas en situacién de
discapacidad, no en sus familias.

El interés que impulsa este proyecto refiere a esta ausencia de produccion y de investigacion
acerca de la percepcion de las familias sobre las asociaciones para personas con discapacidad en
nuestro pais. Por esto, se plantea realizar una investigacion de tipo cualitativa y descriptiva con
una muestra de familias integrantes de dos asociaciones ubicadas en Trinidad. Se utilizara como
herramienta las entrevistas en profundidad, de las que se espera recolectar informacién acerca de

las percepciones de las familias con respecto a la creacion de estas organizaciones.

De este modo, esta investigacidén propone aportar conocimiento en el campo de las asociaciones
para personas con discapacidad y sus familias en Uruguay, sobre todo en el interior del pais

donde no se encuentra ningun antecedente del tema.

Palabras claves: asociaciones, discapacidad, familias
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1. Introduccién

Este trabajo busca producir conocimiento sobre las asociaciones para personas con discapacidad
en el interior de nuestro pais, especificamente en la ciudad de Trinidad, departamento de Flores.
El interés por el tema es impulsado por el hecho de que no se encuentra informacioén acerca de
como se crean y en qué contexto surgen estas asociaciones que han tenido el fin de promover la
inclusién de las personas con discapacidad. Especificamente se pondra énfasis en las familias de
estas personas ya que son quienes impulsan la creacion de estas instituciones. Una de las
mayores necesidades de las familias durante el periodo de diagnostico de condicion de salud es
recibir informacion y apoyo de otras familias que se encuentran en la misma situacion. Ejemplos
de estos pueden ser asociaciones de familias con discapacidad, grupos de soporte emocional y
servicios de apoyo social (Lillo, 2014). Por lo mismo, se considera que este tema es pertinente
para el campo de la Psicologia debido a que daria cuenta de las experiencias y repercusiones que
las asociaciones para personas con discapacidad han producido en sus familias, quienes por
mucho tiempo han experimentado la exclusion y la estigmatizacion social (Belzunegui y Puig,
2016).

En Uruguay, segun el Censo de Poblacion y Vivienda del 2011, el 15,9 % de la poblacién
uruguaya tienen algun tipo de discapacidad permanente y no existen diferencias significativas
entre quienes viven en el medio urbano (16,4 %) y quienes lo hacen en el medio rural (15,3 %)
(Meresman, 2013). Los derechos de las personas con discapacidad que viven en Uruguay estan
respaldados por dos marcos normativos: la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (CDPD), que fue ratificada por el Parlamento uruguayo por Ley N° 18418 (2008) y la
Ley N° 18651 de Proteccion Integral de Personas con Discapacidad (2010).

Las asociaciones vinculadas a la discapacidad surgen con el objetivo principal de lograr que las
personas con discapacidad y sus familias, tengan una mejora en la calidad de vida y sean
incluidas en todos los ambitos de la sociedad. Estas nacen alrededor de la reivindicaciéon de los
derechos de colectivos excluidos que viven situaciones que no pueden resolver individualmente
por lo que buscan apoyos externos; como respuesta a las necesidades, en ocasiones, prestan
servicios técnicos de asistencia. Si bien comparten caracteristicas con el resto de asociaciones,
resulta importante destacar que a su vez tienen caracteristicas especificas, referidas a la causa
que les une. En este sentido, en el marco de cada asociacidén se adoptan compromisos comunes,
se comparten inquietudes e intereses dependiendo la historia de cada organizacion, su identidad,
el tipo de discapacidad, etc. Asi, se conocen muy de cerca las necesidades y problemas de cada

colectivo y se buscan soluciones (Madariaga, 2008).



2. Marco conceptual

2.1. Discapacidad

El concepto de discapacidad ha sido y sigue siendo extensamente debatido tanto en circulos
académicos, como en el terreno politico o en organizaciones de personas con discapacidad
(Pérez y Chhabra, 2019).

El concepto de discapacidad es un término genérico que designa los aspectos negativos de la
interaccion entre un individuo que tiene un problema de salud y los factores contextuales frente a
los que evoluciona. La discapacidad es vista como una restriccion de la participacion social que
corresponde a los resultados negativos de la interaccion entre las caracteristicas individuales y las

caracteristicas del entorno (OMS, 2001).

La CDPD sostiene que las personas con discapacidad son aquellas que tienen deficiencias
fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas
barreras, pueden impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de

condiciones con las demas (ONU, 2006).

Los modelos de representacion social en la tematica de la discapacidad refieren a los discursos y
representaciones que se pueden encontrar en distintos actores de la sociedad sobre el tema.
Estos han ido variando a lo largo del tiempo. Una gran transformacion que se produjo fue la
mirada sobre las personas con discapacidad, deja de ser visualizada desde la caridad para luego
ser considerados individuos a rehabilitar y, finalmente, ser reconocidos como personas con

derechos y obligaciones (Mancebo, 2016).

El modelo mas actual es el biopsicosocial, promovido por la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) elaborada en la érbita de la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) (OMS, 2001). Esta clasificacién se basa en un enfoque sistémico de la
discapacidad a través del concepto de funcionamiento humano y proporciona un marco de
referencia internacional y estandarizado para la recopilacién de datos sobre la discapacidad
(Cuenot, 2018).

2.2. Familias y discapacidad

Las familias de las personas con discapacidad han sido parte de estos procesos transformadores
en relacion a los modelos explicativos de la misma (Torrens, 2006). La aparicion de cualquier tipo

de discapacidad en algun miembro de la familia ocasiona un gran impacto en todos los demas,



sus integrantes atraviesan un proceso para asumir y adaptarse a la nueva situacion. Esta
adaptacion va a modificar toda la organizacion de la familia y provocar el surgimiento de nuevas
necesidades. La calidad de los cambios ocurridos en la familia va a depender de las
caracteristicas de las personas que conforman la unidad familiar, asi como de los apoyos

recibidos por su contexto y red social (Sanchez, 2023).

La familia es un conjunto de personas unidas por lazos de consanguinidad o por lazos afectivos.
Es el nucleo basico en el que tiene lugar la socializacién de las personas y se organiza de manera
estable, con unas reglas, una historia y un cédigo propio que les da singularidad al grupo familiar
con respecto a otros. Se encarga de proporcionar las herramientas necesarias para un desarrollo
Optimo a nivel personal y social, transmitiendo conocimientos, valores y principios. La familia
constituye un nucleo fundamental de la sociedad y existe una estrecha ligazon entre la familia y la
sociedad. La estructura y la finalidad de las familias han ido cambiando al mismo tiempo que

ocurrian los cambios sociales (Sanchez, 2023; Suarez y Tapia, 2021).

Estas familias van a necesitar apoyo de otras instituciones y profesionales para satisfacer algunas
necesidades que no pueden ser cubiertas en el contexto familiar, lo que se conoce por distintos
autores como “entorno extra convivencial” o “apoyo social’. Estas familias suelen atravesar
tensiones y estrés, por lo que el apoyo social recibido de las instituciones y asociaciones juega un
papel fundamental al facilitar conductas adaptativas en situaciones de estrés. Dentro de este
entorno, pueden existir asociaciones o fundaciones que ofrecen distintos servicios. Una asociacion
es una entidad formada por un conjunto de personas que tiene derechos y obligaciones y trabajan

por un determinado fin (Géngora, 2013; Sanchez, 2023).

2.3. Asociaciones

Las asociaciones para personas con discapacidad y sus familias comienzan a surgir
internacionalmente en determinado contexto socio politico que resulta importante destacar. Por
ejemplo, en Espana, los inicios de los movimientos asociativos estan vinculados a las secuelas
sociales de la poliomielitis. La poliomielitis es una enfermedad virica sumamente infecciosa que
afecta en gran medida a los nifios menores de 5 afios. El virus se propaga de persona a persona,
ingresa en el organismo a través de la boca y se multiplica en el intestino, desde donde puede

invadir el sistema nervioso y causar paralisis (OMS).

La respuesta asociativa ante la poliomielitis se considera relacionada especificamente a las

circunstancias sociopoliticas espafolas de ese momento: la dictadura y el factor catélico. Es asi



que surgieron dos asociaciones muy influyentes en la época, una de ellas vinculada a la iglesia
catélica, la “Fraternidad Catélica de enfermos” y la otra es la “Asociacion de Lucha contra la
Poliomielitis”. Precedida por los brotes de 1942-43, la mayor incidencia de la infeccién en Espafia
se produjo a partir de 1950 y durd hasta 1963, afio de inicio de las campanas de vacunacion
masiva. Durante este tiempo, se constata un grupo numeroso de personas con poliomielitis pero
con una caracteristica diferencial significativa, la presencia de la discapacidad desde los primeros
afios de vida. De este modo, la poliomielitis como problema en la infancia limité las posibilidades
de los nifios afectados al acceso a la educacién reglada, condiciond su insercién en el mundo
laboral y los entornos habituales de sociabilidad. Estas condiciones generaron la creacién de
estas asociaciones, quienes se encargaron de la transmisién de pedagogias y formas de relacién

que el gobierno no brindaba (Rodriguez, 2011).

A su vez, en los anos siguientes a este periodo dictatorial, durante la transicion a la democracia,
se registran diversos movimientos sociales y de activismo por parte de grupos de personas con
discapacidad. Una de las primeras acciones de protesta que trascendié a los medios fue tras las
elecciones del afio 1976, donde un grupo de personas con diversidad funcional fisica produjeron
un encierro en una parroquia de Madrid con el objetivo de llamar la atencion sobre su situaciéon
socio-laboral. Asi, se produjeron diversas manifestaciones, protestas y movimientos sociales
reivindicativos en este periodo por diversas localidades del pais con el fin de visibilizar la exclusion
social que sufrian y demostrar su descontento ya que sus derechos estaban siendo vulnerados.
Esta actitud participativa supuso un punto de inflexiéon con respecto al tema de la discapacidad,
tanto a nivel personal como social. La sociedad descubri6é que las personas con diversidad no
eran «incapacitados» y no sdlo reivindicaban sus derechos, sino que ademas participaban de

forma activa en la construccion de la nueva democracia (Martos, 2017).

3. Antecedentes

En cuanto a los antecedentes, a nivel internacional con respecto al tema de las asociaciones y las
familias, surgieron dos articulos escritos en Espafia. Uno de ellos es un analisis escrito por
Velazquez (2008) acerca del “asociacionismo en el ambito de la discapacidad”. EI mismo brinda
un recorrido histérico acerca del asociacionismo en Espafa. Velazquez (2008) menciona que las
asociaciones y fundaciones han ejercido un papel fundamental en la atencién del colectivo de
personas con discapacidad en este pais y que las mismas, en sus origenes, a partir de la segunda
mitad del siglo XX, estaban constituidas en la mayoria de los casos por las personas con
discapacidad y sus familiares quienes trataban de cambiar mediante la intervencion conjunta la

realidad de dichas personas. Este articulo, si bien se centra en otro pais por lo que la historia



acerca de la creacion de las asociaciones puede ser algo diferente que en Uruguay, permite un

acercamiento al tema en el ambito internacional.

El otro es un articulo escrito por Torrens (2006) sobre la “Atencion a familias en los servicios para
personas con trastorno del espectro autista”. Aun cuando se centra especificamente en el TEA,
resulta importante la linea de investigacion que sigue la autora. Sostiene Torrens (2006) que las
asociaciones estan formadas mayormente por las familias, pero rara vez estas son consideradas
sujetos de intervencion directa. Lo que sucede en la mayoria de los casos es que si se interviene
en las familias es con el objetivo de que esto repercuta de forma positiva en el tratamiento de la
persona con autismo. De manera menos habitual, se puede observar que en asociaciones
formadas por familias pueden haber servicios dirigidos a las familias especificamente como
objetos de intervencion, esperando que el tratamiento en la persona con autismo tenga

repercusiones positivas en el funcionamiento de las familias.

Por otra parte, a nivel regional, los antecedentes acerca de las asociaciones para personas con
discapacidad y sus familias se reducen notoriamente. Se presenta el articulo escrito por De la
Rosa y Gonzélez (2023) “Los movimientos de personas con discapacidad en los modelos de
desarrollo en América Latina” donde exponen el proceso de movilizacién de las personas en
situacién de discapacidad para el reconocimiento de sus derechos en Latinoamérica. Sostienen
los autores que a mediados del siglo XX en la regidon los agrupamientos para personas con
discapacidad se congregaban por tipo de discapacidad en la busqueda o en la generacion de
respuestas concretas a sus necesidades especificas, apelando acciones del Estado, creando
fundaciones o asociaciones (en un inicio de padres de personas con discapacidad), que cubrian

las acciones que los gobiernos desatendian.

Segun De la Rosa y Gonzalez (2023) en América Latina a comienzos del siglo XXI muchas de las
organizaciones se reestructuraron y redisefaron, apareciendo los movimientos sociales de

discapacidad y redes de discapacidad.

A nivel nacional, una investigacién realizada por Inetti (2018) titulada “El movimiento social de
personas con discapacidad en Uruguay” analiza cémo el movimiento social de personas con
discapacidad ha construido nuevos caminos para hacer visibles sus derechos en nuestro pais.
Partiendo su investigacién desde el afio 2006, plantea que en el mismo se marca un punto de
inflexion en relacion a la percepcion de nuestra sociedad hacia el tema de la discapacidad. Esto
se debio a la instalacion del modelo social de discapacidad en Uruguay, lo que llevo a un
movimiento social generado por diversas organizaciones de personas con discapacidad, sus

familiares y allegados quienes comenzaron a provocar un cambio al relacionarse con las personas



encargadas de disefiar e implementar las politicas publicas en Uruguay. A pesar de que este texto
no se relaciona directamente con los tépicos del trabajo, la informacién que se recopila es util para
comprender como estas diversas agrupaciones fueron abriendo camino para lograr concientizar a

la sociedad uruguaya acerca de la discapacidad.

A través de esta busqueda de antecedentes se destacan dos hechos que estan relacionados entre
si y que dan fundamento al tema de eleccion. Uno de ellos esta vinculado al tema de las familias
de las personas con discapacidad y refiere a que se encuentra vasta informacion e
investigaciones centradas en las personas con discapacidad, pero cuando se trata de sus familias,
la informacion o investigaciones son reducidas. El otro hecho se relaciona con las asociaciones
para las personas con discapacidad y sus familias, notando también una reduccién de informacion
e investigaciones acerca del tema en la region latinoamericana y especificamente en Uruguay con
respecto por ejemplo a Espafia, donde el tema ha sido mas investigado. Es por esto que
investigar acerca de la creacién de las asociaciones para personas con discapacidad y las
repercusiones que han producido en sus familias en nuestro pais resulta necesario, sobre todo en

el interior, donde no se encuentra ningun antecedente del tema.

4. Problema, preguntas y objetivos de investigacion

Como se menciona en parrafos anteriores, existe informacion sobre las asociaciones de personas
con discapacidad en mayor medida vinculadas a la experiencia espafiola (Velazquez,
2008.,Torrens, 2006). Cuando se trata de Latinoamérica, y, especificamente Uruguay, se presenta
el problema de no encontrar informacion relacionada al tema. El campo de estudio que se aborda
refiere sobre todo a los movimientos sociales, por ejemplo como se desarrolla en Latinoamérica el
movimiento social de personas con discapacidad o cémo se llevaron adelante en Uruguay estos
movimientos desde los colectivos de personas con discapacidad. Sin embargo, en estos articulos
es habitual que se enfoquen mas en las personas con discapacidad que en sus familias (De la
Rosa y Gonzalez, 2023.; Inetti, 2018).

El problema de investigacién que impulsa este proyecto es justamente esta ausencia de
produccién y de investigacion acerca de la percepcion de las familias sobre las asociaciones para

personas con discapacidad en nuestro pais.

Las preguntas que este proyecto busca responder son las siguientes: ;Como ha sido el proceso
de creacion de las asociaciones para personas con discapacidad en la ciudad de Trinidad?

¢,Coémo lo han percibido las familias protagonistas? ¢ Cuales han sido los hitos que determinaron



la participacion de las familias en las asociaciones? ¢ Cuales han sido los beneficios y las
dificultades que identifican las familias con respecto a ser parte de una asociacion? ;Qué

percepciones tienen los familiares acerca de la situacion de discapacidad en Trinidad?.

4.1. Objetivo general

- Describir el proceso de creacion de asociaciones para personas con discapacidad en la

ciudad de Trinidad a través del relato de las familias protagonistas

4.2. Objetivos especificos

- ldentificar los hitos a nivel familiar que determinaron la participacion de las familias en

estas experiencias

- Sistematizar los beneficios y dificultades de ser parte de una asociacion segun el relato de

los/as familiares.

- Conocer la percepcion de las/os familiares sobre la situacion de discapacidad en la ciudad
de Trinidad.

5. Metodologia

5.1. Diseno

Se plantea realizar una investigacion de tipo cualitativa y descriptiva con una muestra de familias
integrantes de dos asociaciones para personas con discapacidad de la ciudad de Trinidad,

departamento de Flores.

5.2. Participantes

Para realizar este estudio se utilizara la experiencia de una muestra de 20 familias integrantes de
dos asociaciones del departamento de Flores; “ADOFLO”, la Asociacion Down de Flores y “Mi

mundo azul” una asociacion para personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA).

El Sindrome de down es definido como una anomalia cromosdmica caracterizada por la presencia
de una tercera copia (parcial o total) del cromosoma 21, con manifestaciones clinicas como
deficiencia intelectual variable, hipotonia muscular y laxitud articular, a menudo asociadas a

dismorfia facial y diversas malformaciones (por lo general, cardiacas y digestivas), y riesgo de
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complicaciones como epilepsia, leucemia, enfermedades autoinmunitarias y endocrinas,

envejecimiento precoz y enfermedad de Alzheimer (CIE-11, 2019).

En los ultimos afios en la ciudad de Trinidad, capital de Flores, se pudo observar el surgimiento de
varias asociaciones, como las mencionadas, para personas con discapacidad conformadas
principalmente por sus familias, allegados y las propias personas con discapacidad. Los
comienzos de ADOFLO, por ejemplo, surgen de la necesidad de posibilitar una mejor condicién de
vida a quienes tienen Sindrome de Down en la ciudad, lo que llevé a que un grupo de padres y
familiares se reunieran por primera vez a inicios del afio 2014 con el objetivo de la inclusion real
de estas personas en la ciudad a nivel educativo, recreativo, laboral y social. La reunion tenia el
fin de conocerse e intercambiar experiencias de sus hijos y a partir de alli iniciar un camino que ha
tenido resultados muy provechosos. Al comienzo, con el objetivo de recaudar fondos para tener su
sede y solventar los gastos de los profesionales que realizan los tratamientos, se realizaron
diversos beneficios, como ventas de rifas, de alimentos en espectaculos publicos de la ciudad y

diferentes fiestas (Lopez, 2014).

Un afio y medio después, en septiembre de 2015 se inaugura la sede de ADOFLO, con la
presencia de autoridades nacionales, departamentales e integrantes de la asociaciéon. Al momento
de la inauguracion de la sede contaban con cuatro profesionales: psicologa, psicomotricista,
fonoaudidlogo y maestra de apoyo (Lépez, 2015). En este sentido, las familias con quienes se
realizaran las entrevistas seran las interesadas en hacerlo que participan en las organizaciones

mencionadas.

Por otro lado, “Mi mundo azul” es una asociacion impulsada por un grupo de padres, familiares y
amigos de personas con TEA que dio a conocer su proyecto a la comunidad en el afio 2019 en el
marco de la jornada del Dia Mundial de la concientizacion sobre el autismo. El Trastorno del
Espectro Autista se caracteriza por déficits persistentes en la capacidad de iniciar y sostener la
interaccion social reciproca y la comunicacion social, y por un rango de patrones
comportamentales e intereses restringidos, repetitivos e inflexibles. El inicio del trastorno ocurre
durante el periodo del desarrollo, tipicamente en la primera infancia, pero los sintomas pueden no
manifestarse plenamente hasta mas tarde, cuando las demandas sociales exceden las
capacidades limitadas. Los déficits son lo suficientemente graves como para causar deterioro a
nivel personal, familiar, social, educativo, ocupacional o en otras areas importantes del
funcionamiento del individuo, y generalmente constituyen una caracteristica persistente del
individuo que es observable en todos los ambitos, aunque pueden variar de acuerdo con el

contexto social, educativo o de otro tipo. A lo largo del espectro los individuos exhiben una gama
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completa de capacidades del funcionamiento intelectual y habilidades de lenguaje (CIE-11, 2019).
Con el objetivo de que en la asociacidén se puedan atender de forma integral a las personas con
TEA, comenzaron realizando actividades con el fin de recaudar fondos para estos tratamientos.
Plantean un abordaje en talleres y terapias especificas para cada persona con autismo que asista
a la organizacioén. A su vez, resaltan que es importante generar espacios de escucha, de
intercambio y de atencidn a padres y familiares (Pereira, 2019). Se destaca el respaldo que
“ADOFLO” ha dado a esta asociacion ya que ha cedido sus instalaciones para que “Mi mundo

azul” realice alli sus actividades hasta que tengan su lugar propio (Lépez, 2021).

5.3 Instrumentos

Para esta investigacion se plantea utilizar entrevistas en profundidad, una técnica de investigacién
cualitativa que busca comprender las opiniones, perspectivas y experiencias de la o las personas
entrevistadas, en relacion a los temas que se han definido en la investigacion. Esta técnica
permite adentrarse y comprender la experiencia de la persona entrevistada a través de una
conversacion minuciosa (Gerea, 2021). La eleccion de esta herramienta se debe a que se
caracteriza por ser semiestructurada, si bien se realiza una pauta que guia la entrevista, este
instrumento no es rigido; es un dialogo que surge a partir de preguntas abiertas para comprender
las experiencias con respecto a un tema, creando un ambiente mas cémodo y cercano para las

familias entrevistadas.

Como se menciona anteriormente, para llevar a cabo estas entrevistas se disefa una pauta de
entrevista creada a partir de las preguntas y objetivos de investigacion y de los insumos existentes
sobre las asociaciones y de los antecedentes recabados. La pauta incluira una introduccién, es
decir, el momento inicial en el que la investigadora se presente, mencionara los objetivos del
estudio, qué tipo de informacion se busca explorar de la experiencia de la persona entrevistada,
los términos de confidencialidad y permisos respectivos y el agradecimiento previo por la
participacién de la o el entrevistada/o. Luego, se realizan las preguntas abiertas que permitiran
respuestas libres por parte de los/las entrevistados/as y asi obtener la informacion acerca de sus

experiencias formando parte de asociaciones para personas con discapacidad.
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5.4 Procedimiento

Luego de que el Comité de Etica en Investigacion de la Facultad de Psicologia evalle el proyecto
de investigacién y otorgue el respaldo necesario, se procedera a su ejecucion. En primera
instancia, se contactara con los responsables de las asociaciones “ADOFLO” y “Mi mundo azul”
para presentar el proyecto, los objetivos y solicitar una reunion con las familias integrantes de
cada una de las organizaciones. Al momento de las reuniones, se expondra el proyecto de
investigacion y se explicaran los objetivos de las entrevistas. Posteriormente, se brindara un
espacio para que las familias realicen las preguntas y dudas que posean y se otorgara un
momento para que quienes decidan participar brinden sus datos de contacto para comunicarse.
Luego, se procedera a contactar con estas familias y programar el primer encuentro individual con
cada una de ellas en la que se leera la hoja de informacion y el consentimiento informado
explicando los objetivos de esta investigacion y dando lugar para evacuar dudas. Cuando las
familias acepten dicho consentimiento, se coordinara el segundo encuentro en el que se realizaran
las entrevistas en profundidad. Finalizados ambos encuentros, se dara inicio al analisis y
procesamiento de la informacion obtenida de dichas entrevistas. Una vez culminado este periodo
de analisis, se discutiran los resultados en relacion a los antecedentes encontrados, se realizara la
devolucion de resultados a las familias. Se plantea un encuentro al que se invitaran a todas las
familias y allegados que participan de las asociaciones y sera abierto a toda la comunidad, alli se
presentaran los resultados obtenidos mediante una exposicidén en la que se plasmaran los

procesos de creacion de ambas asociaciones.

5.5 Procesamiento y analisis de datos

Las entrevistas en profundidad permitiran acceder a las dimensiones que se buscan explorar; se
espera que luego de entrevistar una cantidad suficiente de participantes suceda el fenémeno de

saturacion (Ardila y Rueda, 2013). Para esto se planifica entrevistar a, no menos, 20 personas.

Luego de esto, lo relevado se trabajara en una matriz de analisis del discurso de modo de obtener

categorias para poder sistematizar y discutir las areas de interés.
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6. Cronograma de ejecucion

ACTIVIDADES | MES | MES | MES | MES | MES | MES | MES | MES | MES | MES

Tramitar los
avales
correspondientes
en Comité de
Etica

Presentacion de
proyecto a
responsables de
Asociaciones

Reunion con
familias
integrantes de
Asociaciones

Primer
encuentro con
familias que
deseen participar

Segundo
encuentro:
realizacion de
entrevistas

Procesamiento y
analisis de
informacién
obtenida

Presentacion de
resultados

7. Consideraci .

Esta investigacion se realizara bajo los lineamientos del Comité de ética en investigacion de la
Facultad de Psicologia de la Universidad de la Republica que se basa en las normas establecidas
de investigacién con seres humanos, regido por el Decreto N° 158/019 y la Ley N° 18331 sobre

proteccién de datos personales. Una vez gestionados los permisos correspondientes, se
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procedera a contactar a las familias que quieran participar. En el primer encuentro, se les
explicaran los objetivos de la investigacion, se brindara los documentos solicitados por el comité
de ética, la hoja de informacion y el consentimiento informado y posteriormente se permitira la
evacuacion de dudas al respecto. En el caso de que quieran continuar con la participacion, se les
solicitara que firmen dicho consentimiento. Se protegeran los derechos de todas las personas
involucradas, garantizando la confidencialidad de los datos mediante el cumplimiento de los
estandares éticos, asi como también la preservacion del secreto profesional. Si bien no se espera
ningun tipo de riesgo o incomodidad durante los encuentros y la realizacion de las entrevistas, en
el caso de que se presente algun tipo de malestar se les brindara el apoyo correspondiente. No
habra perjuicio para quienes no deseen participar, deseen interrumpir alguno de los encuentros o

decidan dejar de participar en cualquier momento.

8. Resultados esperados

En términos generales, se espera que esta investigacién constituya un antecedente en el campo
de las asociaciones para personas con discapacidad en nuestro pais. Con respecto al objetivo
general de la misma, se espera poder aportar informacion acerca de la creacion de “ADOFLO” y
“Mi mundo azul”, dos asociaciones para personas con discapacidad en la ciudad de Trinidad,
capital de Flores. En este sentido, se busca conocer a través del relato de las familias
participantes sus experiencias en los procesos de creacidon de estas organizaciones. A su vez,
indagar acerca de los beneficios y dificultades de ser parte de las mismas.

Asi mismo, se pretende identificar los acontecimientos o eventos familiares por los que decidieron
formar parte de estas asociaciones.

Por otra parte, se espera conocer las percepciones que tienen las/los familiares acerca de la
situacion de discapacidad en Trinidad.

Finalmente, se aspira a que la investigacion aporte conocimiento en el escaso campo de
indagacion de las asociaciones para personas con discapacidad con énfasis en las familias,
quienes han impulsado la creacion de las mismas para mejorar la calidad de vida de las personas
con discapacidad en la sociedad. A su vez, se espera que este antecedente sea el punto de

partida para nuevas investigaciones acerca del tema en el pais y la region latinoamericana.
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“La creacion de las asociaciones para personas con discapacidad en la ciudad de Trinidad: perspectivas de
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La presente investigacion tiene como objetivo aportar informacion acerca de la creacion de asociaciones
para personas con discapacidad en la ciudad de Trinidad, capital de Flores constituyendo un antecedente
en este campo de estudio en Uruguay, especificamente haciendo énfasis en conocer las experiencias de las
familias que integran estas organizaciones. Si usted acepta participar en la investigacion, acudira a un
primer encuentro en el que se le otorgara la presente hoja de informacién y el consentimiento informado con
una duracién estimada de 1 hora y un segundo encuentro en el que se realizara la entrevista con una
duracion estimada de 1 hora y media. Con su previo consentimiento se utilizara una grabadora de voz y a su
vez se registrara de forma escrita la informacion brindada. Toda la informacién obtenida sera almacenada y
procesada de forma confidencial y anénima. Solo el equipo de investigacion tendra acceso a los registros
que se realicen y en ningun caso se divulgara informacion que permita la identificacion de los participantes,
a menos que se establezca lo contrario por ambas partes.

Su participacion no tendra beneficios directos para usted, pero contribuira a ampliar el conocimiento sobre la
creacion de las asociaciones para personas con discapacidad en la ciudad de Trinidad. Se destaca que no
se esperan riesgos o molestias para los participantes. La participacion en la investigacion es voluntaria y
libre, por lo que puede abandonar la misma cuando asi lo desee.

Si existen inquietudes sobre cualquiera de las preguntas de la entrevista o sobre aspectos generales de la
investigacion, puede consultar directamente al/la investigador/a responsable. También puede realizar
preguntas luego del estudio, llamando al teléfono o escribiendo al mail que figura en el inicio de la presente

hoja de informacion.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

Acepto participar en la investigacion “La creacién de las asociaciones para personas con
discapacidad en la ciudad de Trinidad: perspectivas de las familias protagonistas” a cargo de

Yamila Valentina Chaves Acosta. Como participante, accedo a concurrir a dos encuentros de
forma presencial. Primero, se realizara un breve encuentro de presentacion en el que se leera
conjuntamente la hoja de informacion, se explicaran los objetivos de la investigacion, se dara un
momento para despejar dudas y si se accede a participar, se brindara el presente consentimiento
informado. Al finalizar se programara en conjunto el segundo encuentro en el que se realizara la

entrevista.

Declaro que:

-He leido la hoja de informacién, y se me ha entregado una copia de la misma, para poder
consultarla en el futuro.

-He podido realizar preguntas y resolver mis dudas sobre la investigacién y mi participacion en la
misma.

- Entiendo que mi participacion es voluntaria y libre, y que puedo retirarme de la misma en
cualquier momento, sin tener que dar explicaciones y sin que ello cause perjuicio alguno sobre mi
persona.

- Entiendo que no obtendré beneficios directos a través de mi participacion, y que en caso de
sentir incomodidad o malestar durante o luego del estudio, se me ofrecera la atencion adecuada.
- Estoy informado sobre el tratamiento confidencial y anénimo con el que se manejaran mis datos
personales.

- Entiendo que al firmar este consentimiento no renuncio a ninguno de mis derechos.

Expresando mi consentimiento, firmo este documento, en la fecha y localidad

Firma del/de la participante:

Aclaracioén de firma:

Firma del/de la investigador/a:

Aclaracién de firma:
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