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RESUMEN
Blanco, S. Guzman, J. y Oreamuno, L. El papel del nacleo familiar segun sus experiencias

individuales y colectivas, en el desarrollo de habilidades para la vida e independencia, de
adultos del Centro de Formacion Integral para el desarrollo socio productivo de las

Personas con Discapacidad de Pavas

El presente trabajo de investigacion tuvo como propésito conocer las vivencias de las
familias de los usuarios y usuarias del Centro de Formacion Integral para el desarrollo socio
productivo de las Personas con Discapacidad de Pavas, con el fin de determinar las
experiencias que favorecen o dificultan el proceso de adquisicién de habilidades para la vida.

El enfoque de investigacion fue el cualitativo, el cual buscé comprender el entorno en
donde se desarrollan las familias participantes, identificando la naturaleza de su realidad, sus
estructuras dinamicas y relaciones, para asi determinar qué papel han tenido en el desarrollo
de las habilidades de sus hijos e hijas, tomando como base los datos que se desprenden a
partir de las entrevistas y observaciones realizadas. El tipo de estudio utilizado en el trabajo
fue investigacion- accion, su principal finalidad fue aportar informacién relevante a las
familias involucradas para ayudar en una bdsqueda de cambios o apoyos con un mismo fin,
una mejor calidad de vida de las Personas Adultas con Discapacidad. Los participantes dentro

de la investigacion fueron 5 familias del centro.

Con la revision de la literatura encontrada via web y distintos documentos impresos
tales como tesis, se permite visualizar de forma mas amplia los temas relacionados con
familia, discapacidad, habilidades para la vida y adaptativas, centros de atencidon integral para
personas adultas con discapacidad, la sociedad y la educacién. Los instrumentos utilizados en
la recolecciéon de datos fueron elaborados por las mismas investigadoras, donde en orden
cronologico se realizaron, libretas de campo, visitas continuas a los hogares o el centro y
entrevistas estructuradas las cuales fueron aplicadas al docente, familiares encargados, a los
usuarios y usuarias que formaron parte de la investigacion, esto permitid realizar un analisis
reflexivo a partir de la realidad vivida. Por medio de todas estas acciones se pudo realizar una
guia de apoyo para los padres y madres que incluye informacion relevante para el

mejoramiento en la calidad de vida de sus hijos e hijas.
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Dentro de los principales resultados se obtiene, que la familia es el ente con mayor
influencia en la persona con discapacidad, el mismo repercutird sobre las decisiones que se
tomen con respecto al desarrollo de habilidades y destrezas de la persona, ademas se denota
como estas requieren de un gran apoyo en todo este proceso de crecimiento, en compafiia de
ello se resalta la importancia de una verdadera educacion que responda a las necesidades e
intereses de los participantes y que asi mismo les facilite tener una mejor calidad de vida

respondiendo a un plan educativo acertado.

Asi mismo se concluye la necesidad de trabajar con la sociedad en la busqueda de
una concientizacion la cual permita la apertura de nuevas y mas oportunidades a las personas
con discapacidad, en donde se les haga conocer la realidad que encierra el tema de
discapacidad, para evitar consigo la subestimacion de la poblacion. Se destaca ademas que se
debe luchar con la familia y especialistas que trabajan con estas personas para que juntos
desempefien nuevas estrategias que beneficien el desarrollo de la persona, permitiéndole asi,

éxitos en su vida.

Palabras claves: Familia, habilidades para la vida, vida independiente, calidad de vida.
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Capitulo |

Introduccion

Tema: El papel del nacleo familiar segin sus experiencias individuales y colectivas, en el
desarrollo de habilidades para la vida e independencia, de adultos del Centro de Formacion
Integral para el desarrollo socio productivo de las Personas con Discapacidad de Pavas

Justificacion

En el presente apartado se exponen los motivos mediante los cuales se decide desarrollar
el tema. Ademas de explicar cada una de las necesidades detectadas durante el acercamiento a
la institucion y la cuales son la base de desarrollar dicha tematica, también se presenta el

problema real y general del trabajo final de graduacion.

Por otro lado, se muestra la pregunta de investigacion la cual se elabor6 para obtener
consigo una respuesta positiva al final del proceso, la misma permite tener presente en lo que
es necesario trabajar para lograr la disminucién de las carencias encontradas a un inicio. Por
altimo, en este apartado se citan tanto el objetivo general como los objetivos especificos en

los cuales se basa la investigacion.

La escogencia del tema del seminario de graduacion, se da debido a una serie de
necesidades que se detectaron durante una primera etapa llamada “acercamiento al servicio y
a los usuarios”, que consistia en la observacion y el proceso de diagnéstico del Centro de
Atencion Integral de Personas Adultas con Discapacidad (CAIPAD) llamado centro de
formacion integral para el desarrollo socio productivo de las personas con discapacidad de
Pavas (ACEFOPAVAS).

Estos resultados dan alusion a varios puntos relevantes de la familia, en donde se nota que
no estan cumpliendo del todo el papel que deben desempefiar en el proceso de educar a las

personas con discapacidad para que entren a la vida adulta; siendo las familias no culpables de



esto sino producto del desconocimiento tanto de lo que es discapacidad como de las conductas
que mas benefician a la persona; ademas de no contar con el apoyo de especialistas en el area
educativa, psicolégica y médicos en general. Por lo anterior se hace necesario que se
potencien diversas habilidades para la vida, para una correcta adaptacion y desenvolvimiento
en la sociedad actual, que exige una independencia en diferentes niveles del ser humano,

dejando de lado la sobreproteccién e infantilizacion.

Para trabajar con el tema mencionado se debe dejar claro el concepto de apoyo, debido a
que es una de las bases fundamentales que se pretende utilizar para que los usuarios y la
familia, logren potencializar en su vida estrategias que les permitan fomentar una autonomia
en las personas con discapacidad. Por ende se indica que apoyo es un valor, una accién o algo
meramente fisico que impulsa a las personas a ayudar a los demas, conscientes de las
necesidades encontradas y por lo tanto anuentes a ser un medio de cambio, para una

equiparacion de oportunidades, ya sea de forma individual o grupal, por lo consiguiente,
La definicion de apoyo en el contexto educativo segin Correa (2008) es la siguiente:

Es la accion de acompaiiar el proceso educativo, donde la accion puede tener
caracteristicas de: estrategia metodologica, evaluativa, cualitativa, de comunicacion,
interaccion, didactica, de uso de apoyo técnico, de asesoria y de formacion, que es

necesario incluir en la practica integradora (p.54).

Para brindar apoyos, es importante mencionar que este es un proceso que se debe
disefiar en conjunto con la familia, todas las personas que trabajan e interactGan desde
distintos espacios para el mejor desenvolvimiento de la persona con discapacidad y
principalmente este Gltimo quien seré el beneficiado de todas las estrategias que se desarrollen
en conjunto. También se debe resaltar que el mismo es un proceso de trabajo continuo que
implica nuevos retos y la retroalimentacién constante, que toma en cuenta antecedentes y la
realidad que ha vivenciado la persona, al mismo tiempo los intereses, necesidades,
potencialidades, nivel y ritmo de aprendizaje, los distintos apoyos deben ayudar a las personas

con discapacidad en cada area que necesite y reforzar para su adecuado desenvolvimiento y



desempefio. Los mismos varian en intensidad y frecuencia, como se menciond anteriormente

en un periodo de ajustes constantes, ya que con la evolucion que se tenga estos se modifican.

En temas como discapacidad, es muy importante unir a la familia y hacerla participe
de cada una de las decisiones 0 nuevos procesos a realizar, ya que la misma es el primer ente
socializador de las personas, y por ende, es uno de los primeros medios por el cual la persona
desarrolla diversas habilidades y valores que repercutiran en la forma en que se integren a la

sociedad.

Parte fundamental para que una persona se incluya exitosamente, en un primer
momento se debe trabajar por la eliminacion de las barreras que presenta la sociedad, asi
mismo es necesario que se trabajen las habilidades para la vida las cuales brindan destrezas y
donde el participante obtenga mejores relaciones interpersonales, buena comunicacion, trabajo
en equipo, dando como resultado que este tenga una serie de actitudes y aptitudes necesarias
para un desenvolviendo adecuado y positivo en la sociedad.

Se retoma la importancia de abordar dichas habilidades para la vida por la carencia
detectada en los participantes con los que se trabajd, lo cual se rescata que no solo repercutira
en sus familias sino también que es un trabajo lineal entre todos los participes relacionados

con la persona con discapacidad.

Dependeréa de la concepcion que tenga la familia sobre la discapacidad, las habilidades
para la vida y otros temas que se relacionen con el mencionado anterirmente, ya que de esta
forma sera el abordaje educativo, emocional y social para la persona con discapacidad, dando
como resultado que la misma se pueda desenvolver con total naturaleza en la sociedad. Al ser
ésta el primer contacto desde edad temprana, es la que conoce de mejor forma a la persona,
sus habilidades, destrezas y asi mismo las areas que requiere mayor apoyo. El proceso de
inclusién que vivira la personas con discapacidad dependera mucho de cémo se desenvuelva
desde su nifiez hasta la edad adulta donde se comienza a ser mas independiente en los diversos

contextos (social, personal, laboral, educativo, de convivencia, entre otros).



Apoyando esto Araya (2007) expresa lo siguiente:

La familia, al igual que instituciones igualmente sociales (la religion, la educacién, los
medios de comunicacion de masas), configura el entorno social y simbolico de las
personas. Es decir, contribuye con el proceso en el cual las personas se hacen
miembros de una sociedad seglin los canones establecidos por la misma. A este
proceso se le denomina socializacién y la familia es, por excelencia, la institucion

primaria de socializacion (p. 3).

De aqui, surge la importancia de brindar los distintos apoyos de manera correcta y no
desde un enfoque asistencial, sino que fortalezcan las distintas habilidades, de manera que le
permita a la persona con discapacidad poder desenvolverse de manera auténoma en la

sociedad.

En esta linea, menciona Campabadal (s.f), “Por otra parte, si se considera al individuo
con discapacidad, como un eterno nifio, ello significa la postergacion sin limite de tiempo, del
dificil momento de enfrentarse con él como un miembro efectivo més de la comunidad social”
(p. 92). Es importante no subestimar los alcances y logros que la persona pueda lograr con los
distintos apoyos, ya sea desde el contexto familiar o educativo, para ello es importante no
limitar ni minimizar los distintos retos a los que se pueda enfrentar, sino mas bien motivarlos a

lograr mas y mejores cosas.

Es importante tomar en cuenta el proceso y el momento que viven las familias al
recibir el diagndstico de la persona con discapacidad, ya que a partir de ahi es donde nacen y
surgen las actitudes que se tendran con el mismo y las estrategias de estimulacion o apoyos

que la familia brindara para un mejor fortalecimiento y desarrollo de las distintas areas.

Se rescata que muchas de las familias con las que se trabajé no han tenido un
acompafiamiento que les apoye en cuanto a la aceptacion sus hijos e hijas, como ademas que
tampoco han contado con personas que les contribuyan a generar un adecuado proceso de

cdémo deben dar ese apoyo y acompafiamiento a sus hijos, provocando consigo un desinterés o



desconocimiento de como fomentar en ellos habilidades o destrezas que les ayuden a llevar

una vida mas plena.

Campabadal (s.f) menciona lo siguiente: “Cuando nace un niflo con discapacidad
provoca una profunda frustracion, de tales expectativas y todo el sistema familiar se

reorganiza para enfrentar la nueva situacion que pone a prueba la estructura de la familia”

(p. 93).

Muchas veces este momento de nacimiento conlleva un duelo, porque ciertamente
como padres se crean una serie de planes, con ese nuevo hijo(a) que sin duda se debe
restablecer, la dinamica y las responsabilidades familiares las cuales también se modifican,
pero por ello es importante que distintos profesionales les brinden ese apoyo vy
acompafiamiento para que la familia vea esa luz y sean conscientes de que no todo se ha
perdido. Se rescata la idea de que las familias pueden tener diversas reacciones en lo que
respecta al diagnostico de discapacidad el cual repercutira en los procesos y ritmos a nivel
educativo en el que involucren a sus hijos durante su crecimiento y desarrollo, es decir en el
caso de la presente investigacion se une a la idea de la faltante de informacion y capacitacion
para que las familias de los participantes estuvieran mas empoderadas en el tema y se evitara

muchisimas acciones de aceptacion como las mencionadas anteriormente.

Ya que es a raiz de esa aceptacion y percepcion que la familia haya tenido hacia el
miembro con discapacidad, es que se podra evidenciar si el proceso de apoyos y equiparacion
de oportunidades utilizado a lo largo de su desarrollo, fue el adecuado, esto se constatara en el
momento de que el mismo se desenvuelva en la sociedad de forma autonoma e independiente,

mas aun en la edad adulta.

Por lo tanto es importante que desde ahi la familia comience a tener acciones que
favorezcan en el proceso de independencia de las personas con discapacidad, reforzando asi el
desarrollo de diversas habilidades con la realidad a la que se enfrentan diariamente. Tomando
en cuenta la informacion brindada por los familiares de los usuarios de la institucion en la cual

se desarrolla esta investigacion se evidencia por un lado una sobreproteccion, otro desinterés



completo por los procesos gque viven estas personas y hasta un desconocimiento en temas y

conceptos relacionados con vida independiente.

Esto, provoca que se dé consigo una serie de situaciones que perjudican a la persona con
discapacidad, ya que surgen inconvenientes para este participante y que se desenvuelva en la
sociedad como cualquier otra persona en edad adulta y que pueda ademas responder de

manera adecuada ante cualquier adversidad que pueda enfrentar.

Se une esta idea a que la familia es parte indispensable de la formacion de la persona con
discapacidad, cuando se realice un trabajo coordinado y en conjunto con los centros
educativos, de recreacion, centros de atencion integral, entre otros. Se debe establecer una
relacion directa y de buena comunicacién asertiva, donde se apoye de forma constante cada
uno de los procesos que se desarrollan con la persona, centrandose en los diversos apoyos que

este requiere y no en el déficit.
Baraibar (2005) menciona:

La AAMR (American Association on Mental Retardation) propuso en 1992 un nuevo
enfoque que afirma el valor de toda persona por encima de sus capacidades y
limitaciones, asumiendo que cualquier persona, con los apoyos adecuados, puede
progresar permanentemente. La discapacidad es, al igual que la minusvalia una
construccion que no depende las condiciones personales, sino de los apoyos que
proporcione o no el medio social (p. 79).

Antes de plantear los apoyos, es importante visualizar al usuario como persona y no
centrarse en la limitacion o su deficiencia propiamente. De esta manera se estarian respetando
y contemplando adecuadamente aspectos tan importantes como sus intereses y necesidades

individuales.

Como parte de los derechos que posee tanto la familia como el usuario, esté el conocer la
metodologia, objetivos, labores, mision y vision del Centro de Atencion Integral para Personas

Adultas con Discapacidad (CAIPAD). El cual es un centro donde participan las personas con



discapacidad mayor de 18 arfios, los cuales reciben diferentes talleres en el centro, como lo son

el de madera, reciclaje, prensas, entre otros.

De manera que la vision sobre el CAIPAD también ha cambiado en relacién a su
verdadero objetivo siendo este el de brindar, apoyar y motivar a las personas con discapacidad
a que alcancen sus metas para que obtengan una excelente calidad de vida, viendo al mismo
tan solo como una guarderia y no como el centro de desarrollo integral que es y que tiene
como objetivo fundamental el que segln el Consejo Nacional de Rehabilitacion y Educacion

Especial en conjunto con el Ministerio de Educacién Publica (2012), el siguiente,

Brindar a personas con discapacidad, mayores de 18 afos que requieren de apoyos
prolongados o0 permanentes, una alternativa de dedicacion personal, social,
ocupacional y o productiva, que les permita potenciar su desarrollo integral, su
autonomia personal y mejores condiciones de vida, presente y futura para ellos y su
familia (p. 9).

Ademas es de suma importancia y responsabilidad de la familia el de asistir con
frecuencia a las reuniones, empoderarse e informarse y asi conocer mas alla sobre las leyes

que resguardan el bienestar de estas personas con alguna discapacidad.

Uno de los objetivos principales de los CAIPAD es el desarrollo y reforzamiento de
habilidades para la vida, segin el Ministerio de Educacion Publica (MEP), (2013) en el
dolcumento titulado “Orientaciones Técnicas de un CAIPAD” expresa que

Esta operacionalizacion del Plan de Estudios tiene como objetivo contribuir a brindar
una respuesta educativa, productiva y social de calidad a las personas usuarias del
CAIPAD, que incluya desde sistemas alternativos de comunicacion, alfabetizacion,
destrezas sociales, independencia y autodeterminacién, vida en la comunidad y

destrezas productivas/laborales desde una perspectiva inclusiva (p. 15).
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Es importante trabajar con las familias, para que sean conscientes de las necesidades
que posee el miembro de la familia con discapacidad para acceder de manera autbnoma e
independiente en distintos contextos. Esto con el objetivo de trabajar de una forma maés
objetiva y directa siendo los familiares uno de los mayores motivadores, al mismo tiempo que
los resultados serian mucho mas positivos por que los apoyos se brindan de una manera

continua, tanto en el contexto educativo como en el familiar.

Se conoce de antemano que el trabajo con las familias es a veces complicado, ya que
se debe contemplar la disponibilidad de tiempo, su condicion socio-econémica, entre otras
cosas, por lo tanto este tipo de investigaciones requieren tiempo, mucho conocimiento de la
poblacion, de sus necesidades y fortalezas, asi mismo de las visiones y percepciones que
posee cada una. Es necesario trabajar la falta de participacidn, desconocimiento en temas
relacionados a la discapacidad, trabajo en equipo, motivacion, entre otras, asi como todas las

necesidades que se han encontrado tanto en los usuarios como en el centro.

La educacidn especial es una modalidad de la educacion general basica la cual cuenta
con servicios escolarizados, de apoyo y seguimiento tanto a docentes como a las familias, por
lo que se rescata la importancia del trabajo de esta rama en las personas adultas con
discapacidad desde una visién inclusiva e integral, unido en la idea de formacion para la vida,
es necesario que se trabaje con ellos de modo que sean personas con mas oportunidades de
participacion en la sociedad y no solo un ser que vive bajo el cuido de sus familiares. Se debe
tener claro que ellos son seres independientes y que cuentan con los mismos derechos que
todas las personas, de esta manera también se podra trabajar la vision errénea que se tiene ante
los mismos dentro de los distintos espacios de la socidad. Con todo esto se resalta como se
podra por medio de la investigacion impulsar el desarrollo integral y asi mismo de diversas
habilidades para la vida que los mismos requieren para seguir siendo activos en la sociedad y
responder por si mismos a variadas situaciones que se les presentan, eliminando las barreras

que se han impuesto desde tiempos pasados y que siguen repercutiendo en el presente.



Problema

El trabajo se desarrolla en el CAIPAD ACEFOPAVAS, en el cual se realizaron visitas a
la institucion, por medio de las cuales se logré conocer al servicio y su forma de trabajo, al
docente y su vision en la labor que desempefia, a algunos padres y madres de familia y a los
usuarios y usuarias del centro. Gracias a estas acciones, se pudo encontrar algunas de las
necesidades que viven los usuarios y usuarias, asi como sus familias, las cuales se exponen a

continuacion:

1. Falta de formacion del unico docente que labora en la institucidn: su formacion
académica no corresponde a las exigencias del puesto en el cual esta laborando, ya que
el docente en las visitas a la institucién por medio de conversaciones informales, ha
manifestado su inseguridad en temas de discapacidad. Debido a la falta de preparacion
en el area de educacidn especial, ya que sus estudios estan enfocados en el area de
artes industriales, por ende, esto arraiga consigo el no responder adecuadamente a las
necesidades de la poblacion con la que labora, segin su realidad familiar, econémica,
emocional, social en el proceso hacia la independencia. Otra de las problemaéticas es la
de no actualizarse en tematicas con relacion a la discapacidad y ademaés la forma de
trabajar y enfocarse en las necesidades de estos, los cuales al llegar a la adultez
comienzan a tener diversas necesidades como lo son: la independencia, desarrollar o
fortalecer las habilidades para la vida, obtener y fortalecer las relaciones

interpersonales, familiares, con sus iguales, entre otros.

2. Familia: Como resultado de las entrevistas realizadas a los padres, madres o
encargados de familia, surge informacion sobre los desconocimientos que poseen, tales
como: todas las familias de los wusuarios y las usuarias de la institucion
ACEFOPAVAS no tienen el manejo conceptual sobre discapacidad o exactamente
sobre la condicion que presenta su hijo o hija, esto se pudo reflejar a la hora de que los
mismos se centran en la deficiencia y no en la persona. Las familias dominan

generalmente solo el nombre de la condicion que tienen sus hijos, no toda la
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informacidn necesaria que requieren para ser de mayor apoyo; es decir, que esta
situacion resulta una limitante para que el mismo pueda desenvolverse como cualquier
otra persona de su edad cronoldgica, debido a que por el desconocimiento actual se
repercute en las acciones de sus padres, dandose situaciones de sobreproteccion, donde
lo ideal seria que pudiera ser independiente al menos en habilidades para la vida,

logrando asi que se fomente y desarrolle poco a poco la independencia.

Respecto a los apoyos se pueden decir que estos podrian potenciar algunas areas de sus
hijos o hijas, como desarrollar en ellos diversas destrezas y habilidades para la vida las cuales
son parte importante en la etapa de la adultez, estos son aspectos que les pueden ayudar a
tener un mejor desenvolvimiento en la sociedad. Con la intencion de que desarrolle el sentido
de autonomia e independencia que requieren como cualquier otra persona y asi se podria
evitar la limitacion a obtener muchas oportunidades las cuales son aseguradoras de un futuro

enriquecedor o al menos seguro para la tranquilidad de sus familiares.

Otro aspecto es el desconocimiento de las familias y de toda la poblacién en general de la
metodologia de los CAIPAD, ya que se nota en la vision que mantienen, viéndolas como
guarderias y centros de cuido. Esto a su vez les hace pensar a los padres y madres que en estas
instituciones se deben de trabajar otras areas y realizar otras actividades, que en realidad no
tienen nada que ver con los mismos o la promocion de las habilidades en la obtencién de una
vida independiente y una mejor calidad de vida. Es por esto, que se refleja la importancia de
brindar todo tipo de informacién referente a esta tematica y un mayor apoyo a los encargados,
padres y madres de familia con respecto a las carencias detectadas, como también mantener un
contacto directo con los mismos, de manera que en conjunto se den respuesta a toda necesidad

0 interrogante existente.

3. Limitantes para una vida independiente: Al tener un mayor acercamiento con las
familias de los usuarios, se pudo detectar que una de las problematicas que arraigan

para que estos puedan obtener una vida independiente segun sus habilidades y
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destrezas, esto dependera mucho tanto de la situacién economica como familiar que
tengan, ya que son grandes influyentes en la educacion y oportunidades que irdn a
tener a lo largo de su crecimiento. Paralelo a ello se encuentra la crianza que tuvieron
sus padres o el acompafiamiento que se les dié al tener un hijo con discapacidad,
siendo esto una gran influencia en la visién que tengan para enfrentar esta nueva
situacion, todo esto sera de gran influencia y se denotard hasta que la persona sea
adulta y se encuentre en el proceso de obtener la independencia o al menos tener un

mayor numero de habilidades comparadas a la nifiez.

Uno de los ejes centrales que se toman en cuenta para trabajar este tema es el
considerar que la poblacion con discapacidad debe ser vista de la misma manera que todo ser
humano, por lo que la participacion plena de ellas es primordial en todos los aspectos de
nuestra sociedad, lo que traera muchisimos beneficios, comenzando por ser un pais mas
equitativo en la valoracion de oportunidades, visiones y de cultura. Con respecto a la
discapacidad Costa Rica desde tiempos muy antiguos ha podido ir demostrando como su
enfoque hacia la discapacidad ha ido cambiando, donde se busca la promocién de los derechos
humanos y de la participacién ciudadana de cada uno de sus miembros en equidad de

condiciones.

Segun el ultimo censo realizado en nuestro pais en el 2000 sobre las situaciones de las
personas con discapacidad se resume la idea de que las mismas contintan enfrentandose a
distintos tipos de barreras de toda naturaleza tomando en cuenta: la desigualdad en el acceso a
los servicios publicos como lo son el de salud, el educativo y el acceso al empleo,
actitudinales como lo son: pensamientos, visiones de familiares y de sus iguales, estructurales
como lo son: las calles, aceras, medios de transporte, edificios, entre otros.

Todo esto atenta directamente a la dignidad humana y derechos innegables que tiene la
persona con discapacidad, por lo tanto, se destaca la importancia de trabajar tanto con sus
familiares, el centro de eduacion y con la misma, sobre las diversas necesidades, habilidades y

destrezas, las cuales podran hacer un pequefio cambio en sus vidas y asi mejorar las



12

condiciones en que estos viven actualmente y reformar la idea de lo que es tener una calidad

de vida al llegar a la adultez.

Pregunta de investigacion

¢Como ha sido la vivencia del desarrollo de las habilidades para la vida de los hijos e hijas de
los padres, madres o encargados del CAIPAD ACEFOPAVAS con el fin de potenciar

destrezas para el mejoramiento en su calidad de vida?

Antecedentes

Es pertinente rescatar que en Costa Rica durante los Gltimos afios, han surgido una serie
de cambios tanto positivos en lo que respecta al area de la discapacidad, esto se puedo
visualizar en la literatura consultada para el desarrollo del siguiente capitulo de la
investigacion, trayendo consigo modificaciones en la sociedad, dando como resultado
transformaciones en percepciones y actitudes ante diferentes situaciones del vivir diario de

todas las personas con discapacidad.

Se han dado cambios con respecto a las creencias y mitos que se tenian hacia las personas
con discapacidad, por ejemplo: las pocas oportunidades sociales, educativas y laborales que se
les brindaban y las politicas legislativas vigentes. Esto ha permitido la transformacion que se
ha vivido con el pasar del tiempo, ya que se han vivenciado una serie de avances en el mismo,
como la creacidn de leyes que respaldan a las personas con discapacidad, normas, congresos,
convenciones y un enorme auge en cuanto a la concientizacion sobre este tema, ofreciendo

maés oportunidades de inclusion y de aceptacion.

Se ha visto la creacién de varios entes, entre algunos se pueden mencionar el Consejo
Nacional de Rehabilitacion y Educacion Especial (CNREE), donde a mediados del siglo XX.
Con esta institucion se suscitaron diversas estrategias a favor de las personas con alguna
discapacidad, en compafiia de la equiparacion de oportunidades y la no discriminacion hacia

esta poblacion. A nivel del pais se ha podido dar una secuencia de diversos lineamientos
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juridicos donde en el afio 1996 se aprueba la ley 7600 sobre Igualdad de oportunidades para
personas con discapacidad. Surge la aprobacion de otras leyes, como la ley 7948 (Aprobacion
de la Convencidén Interamericana para la eliminacion de todas las formas de discriminacion
contra las personas con discapacidad) aprobada en 1999, la cual busca la eliminacién de todas
las formas de discriminacion contra las personas con discapacidad. Posteriormente entra en
vigencia la ley 8661 (Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad)
suscrita en el 2007, la cual valida los derechos de las personas con discapacidad y su

protocolo.

Estos y otros movimientos han permitido enormemente el cumplimiento de los derechos
humanos de las personas con discapacidad, con el fin de lograr que se respeten sus derechos y

su dignidad humana.

En cuanto a las investigaciones relacionadas con el tema de investigacion se destacan las
mas relevantes para dicho contexto nacional, las cuales seran expuestas en orden cronoldgico
para una mayor comprension de los avances que fortalecen y amplian el desarrollo de dicho

tema.

En un primer momento se menciona a Sarto (2001), en su documento internacional sobre
la relacion de la Familia y Discapacidad, realizada en la Universidad de Salamanca, destaca la
idea de que la familia ademés de promover las capacidades de su hijo con discapacidad debe
darle continuidad a su independencia, logrando que se pueda denotar como este es un nucleo
que juega un papel fundamental en todo el proceso de las personas con discapacidad, dado que
este es el primer ente socializador por excelencia, siendo un entorno muy natural, donde todos
sus miembros evolucionan y se forman en diversos niveles lldmense: afectivos, sociales,

econdémicos, educativos, entre otros.

Ademas, se rescata la importancia del proceso de aceptacion, el cual es ciclico, donde las
familias comienzan a desempefiar diversas funciones, todas con el objetivo primordial de
satisfacer las necesidades individuales-colectivas de cada uno de sus miembros. En general,

cada una de estas funciones se tornan complejas de realizar como lo menciona el autor, ya que
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cuando se habla de una persona con discapacidad es necesario tomar en cuenta: los recursos,
apoyos, las respuestas y demas, las cuales son variables segun la realidad familiar. Entre las
funciones familiares se mencionan la econdmica, el cuidado fisico, de descanso y
recuperacion, socializacion, autodefinicion, afectividad, orientacion, educacion y vocacional,
todas con igualdad de importancia y una entrelazada de la otra. Todo esto es ideal, para tener
una mejor comprension a la hora de tratarse con las familias, ya que se hace ideal la empatia

por parte de las investigadoras participes del estudio.

Posteriormente entre otro hecho importante se menciona a Egea y Sarabia (2004), los
cuales en su investigacion internacional sobre la vision y modelos conceptuales de
discapacidad, realizada en Espafia, expresan que con el transcurrir del tiempo el fenémeno de
discapacidad ha evolucionado desarraigandose de concepciones erroneas y discriminatorias,
por nuevas visiones, sobre la definicion de este término y relaciones interpersonales, que sin

duda alguna son mas acertadas e inclusivas.

Por su parte también en este mismo documento se habla como la discapacidad presenta
una evolucién, donde primeramente se ve como enfermedad, seguido de ello como deficiencia
y a partir de este, recibe una transformacion mas apropiada llamandose en si discapacidad y de
la cual expone que la discapacidad esta en el entorno y sus barreras. Por lo tanto, esto va mas
alld de una restriccion de la persona siendo propiamente del contexto social, ademas los
autores pretenden que la terminologia y la concepcion sobre la discapacidad sea la mas
acertada hablando sobre una neutralidad ideologica, fijandose en la persona como sujeto
independiente y capaz, antes que la discapacidad en si. Esto es fundamental para que los
miembros de las familias tomen en cuenta, ya que en ocasiones se pueden encontrar falsas
concepciones o formas de crianza, siendo un total limitante para el correcto desarrollo de las

habilidades para la vida.

Esta informacion contribuye en la investigacion realizada, para tener presente el uso de la
terminologia correcta, a la hora de referirse a la discapacidad sin tener juicios de valor y

poder transmitir este conocimiento a los actores con los que se desea trabajar para que tengan
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un mayor conocimiento y puedan ponerlo en practica. Cabe destacar que en compariia de una
persona con discapacidad se encuentra en la mayoria de las veces un nucleo familiar presente,
el cual es el primer ente socializador y formador de toda persona, ante este hecho se destaca

la importancia de hablar de familia de la personas con discapacidad.

Toda persona tiene derecho a crecer en un ambiente de paz y armonia, un contexto en
donde se vele por el bienestar fisico y mental, y esto solo lo puede hacer una familia, por ende
como se menciona en el documento nacional del Instituto Nacional de la Nifiez y la Familia
(2006), es un derecho que todo nifio y adolescente se desarrolle en un ndcleo familiar sano en
donde se evite y se vele por el cumplimiento de los derechos de esa persona y asi mismo, que
los mismos miembros tengan distintos mecanismos y condiciones para promover una
proteccion integral. A su vez se menciona que la familia es un ndcleo de personas el cual

velan por los intereses de cada uno de los actores de dicha familia.

Se trabajara con la concepcion de la familia, ya que esta es la primer ente con que comparte
el usuario en todo su desarrollo y tomando en cuenta la crianza obtenida y la perspectiva que
estos tienen sobre la discapacidad, asi se repercutird en las acciones que se desarrollen hacia la
persona con discapacidad, y de esta manera el mismo reaccionara ante diversas situaciones.
Ademas, se debe tomar en cuenta que para lograr diversos objetivos a trabajar con respecto a

los usuarios participantes se requiere del apoyo y disposicion total de estos y sus familias.

Se denota la necesidad de trabajar con la familia por el motivo de que este es un proceso en
conjunto, donde se hace necesario que los mismos sean un apoyo permanente, que siempre
busquen fomentar la autonomia de su hijo o hija y asi como el cuidado en lo que respecta a las

leyes y normativas que velan por el bienestar de las personas con discapacidad.

En el documento internacional llamado Habilidades para la Vida, escrito por Gomez y
Suaréz (2006), de la Universidad de Antioguia. De la investigacién de estos autores se obtiene
como resultado y aportacion a esta indagacion la idea de que las habilidades para la vida son
destrezas psicosociales que favorecen y refuerzan toda exigencia que se presente en el camino

diario de toda persona, en otras palabras es el proceso de adquisicion de diversas herramientas
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que le puedan facilitar al adulto a tener un comportamiento en la sociedad de manera mas
positiva y saludable. También, como otro resultado es que estas habilidades son genéricas y
que se requieren de un conjunto de ellas para responder con éxito a determinadas situaciones.
Las habilidades para la vida parten de la adquisicion y formacion en la capacidad de

conocimiento cognitivo, social y para el control de emociones.

Esto radica sobre la importancia de la necesidad de que toda persona adquiera estas
habilidades para una mejor vivencia en una sociedad tan exigente como la actual, para que
pueda desarrollarse sin problema alguno, siendo totalmente independiente, ofreciéndole a esta
automaticamente una calidad de vida adecuada. Se hace necesario, el manejo de este
conocimiento en las familias y centros de educacion de cada una de las personas con
discapacidad, de manera que se pueda obtener una continuidad de cambios, en lo que respecta
a la discapacidad, las oportunidades sociales, educativas y laborales, trayendo consigo una
vida independiente y en compaiiia de ello dard paso a la obtencion en la confirmacion de los
derechos de las personas con discapacidad, siendo estos inherentes en la dignidad humana, y
asi disminuyendo de toda mentalidad la involucracion de esta poblacion en situaciones de

discriminacion o poca inclusion.

Sobre el tema de habilidades para la vida también en el articulo de Porras (2013) expresa
que, el desarrollo de habilidades para la vida es fundamental como un agente que favorezca,
ya sean estrategias o comportamientos relacionados para sobrellevar de manera correcta los
conflictos del vivir diario. Como aporte a la investigacion, se da que el enfoque de habilidades
para la vida permite desarrollar destrezas para que las personas con discapacidad adquieran
actitudes y aptitudes necesarias para su desarrollo humano y para poder asi, afrontar

situaciones acorde con su ciclo de vida cronoldgico.

Todo lo que implica habilidades para la vida tiene como objetivo principal el fomento de
una autonomia en las personas, y esta independencia es en todos los &mbitos de la vida plena
de una persona, involucrando no solo su parte individual sino ademas en el desenvolvimiento

de la sociedad, con la finalidad que sean personas independientes, que no dependan de nadie
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para poder sufragar sus necesidades basicas y en el diario vivir de una persona. Con ello se
alcanza un mejor desempefio en las acciones por realizar a diario, donde se logra la
promocion de la confianza en si mismo, la conciencia y la comprension; siendo todo esto

herramientas que ayuden en el crecimiento personal.

Como otro avance importante Hidalgo y Jiménez (2011) , en su tesis con tema el papel de
la familia en el proceso de insercién laboral de los adultos con discapacidad intelectual,
haciendo propia la idea expuesta sobre el papel de la familia en lo referente a ser un apoyo y
asi mismo una guia en la que respecta a la aplicacién y utilizacion de recursos y acciones que
puedan asegurar una mejor calidad de vida a todos los miembros de la familia, en especial a la
personas con discapacidad, esto por motivo de que los mismos se puedan desarrollar de forma
libre y autbnoma a la hora de llegar a la vida joven adulta en la cual busca su propia identidad
y descubre sus diversas capacidades para desempefarse, tanto en ambitos laborales como

emocional e interpersonales.

Ademas se fundamenta la investigacion con que la familia es parte fundamental y centro de
toda sociedad, la cual definira en gran parte el avance, motivacion, autoimagen y futuro de los
miembros, y con ello promover en gran parte a la personas con discapacidad a construir su
percepcion de si misma y de visualizar al mundo, logrando que esta pueda construir un fututo

enriquecedor, en donde se propongan metas y suefios como un ente individual.

Por su parte también, en la tesis suscrita por Founier (2013), con el tema de El papel de la
familia y la comunidad en la promocion de la autonomia de los seres humanos en condicion
de discapacidad. El trabajo expone que la familia es clave fundamental para propiciar cambios
en las vidas de las personas con discapacidad, tomando en cuenta que no se obtendran buenos
resultados si se quiere cambiar a la persona, ya que antes se debe conocer el trasfondo de la

situacion, es decir cual es la organizacion familiar en compafiia de acciones pasivas.

La investigacion plantea que esta es una realidad que se evidencia en muchas familias
costarricenses, las cuales tienen un familiar con discapacidad, donde se ignora el tema

referente a esto, dandole paso a muchas preguntas, dudas y hasta temores de cdmo convivir
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con la situacién y no permitiendo entender de una mejor manera sus propias realidades y la

importancia de lo que es individualidad para con sus miembros.

Tomando la idea anterior, se confirma la carencia que hay en las personas con
discapacidad adultas en el desarrollo de habilidades para la vida y en donde sin ellas los
jévenes crecen siendo sobreprotegidos, y en donde ningin miembro de la familia confia en lo
que estos pueden llegar a lograr en sus vidas. Por lo que se tiene como resultado que muchas
ocasiones tienden a desarrollar cierto desinterés y desconocimiento sobre que fomentar en la

vida de sus familiares con discapacidad para lograr una vida independiente.

Al cumplir las primeras etapas de vida se llega a ser adulto- joven y por ende en esta
etapa también es de relevancia pensar en la educacion, la cual nos especializa en alguna rama,
ayuda ser independientes y sufragarse por si mismos todas las necesidades basicas que puede
tener una persona, las cuales antes eran financiadas por la familia. En el caso especifico de las
personas con discapacidad cognitiva, al no poder ingresar a una universidad o algin otro
centro de estudios técnicos dado que algunos de ellos van al Instituto Nacional de Aprendizaje
(INA), dando como resultado una enorme barrera para su futuro. En consecuencia a esta
deficiencia en la educacion Costarricense nacen los Centros de Atencion Integral para
Personas Adultas con Discapacidad, conocidos como CAIPAD.

El documento nacional sobre Orientaciones Técnicas de los CAIPAD (2013), se destaca
que por los afios 90 se comenzo a gestar la propuesta de los CAIPAD, siendo esto de interés
enorme tanto de las familias de personas adultas con discapacidad como de los docentes, ante
la faltante de diversas oportunidades o alternativas para la poblacion adulta con discapacidad

en su continuidad educativa, una vez que estos egresaban de centros de educacion especial.

Para la elaboracion del documento era primordial rescatar que los jovenes adultos con
discapacidad, continten en su educacién formando parte de los CAIPAD, esto por motivo de
que refuerza el desarrollo de sus habilidades, promoviendo las précticas inclusivas, logrando
consigo una independencia, autonomia y una vida social Optima. En compafia de la

investigacion se toma en cuenta como estos centros ayudan a las personas con discapacidad, al



19

planteamiento y superacion de retos, reforzando la calidad de vida en diversas variables y
distintos tiempos. Se debe tener como prioridad que para todo esto es esencial la participacion
plena y activa de la familia, esto encierra las reuniones, talleres y toda actividad que realice el

centro educativo en donde se desenvuelva su hijo o hija.

Cuando una persona adulta con discapacidad ingresa al centro de estudios, se busca poder
ser de la mé&xima ayuda posible para el correcto desenvolvimiento en su etapa de vida
buscando como finalidad la autonomia en sus principales necesidades o intereses, por ello
Fournier, 2013 (citado por Hidalgo y Jiménez, 2011), expone que, “una persona autbnoma es
capaz de asumir diversas responsabilidades y deberes, ademas de eliminar consigo etiquetas
hacia las personas que no la poseen como por ejemplo pobrecito”. Asimismo que se busca
poder democratizar el hecho social de mirar a la persona con discapacidad como auténomo
partiendo del lenguaje, acciones y concepciones en compafiia de la busqueda de la equidad de

todos y para todos.

El péarrafo anterior, denota la importancia que desde los centros educativos y
especialmente desde las familias se fomenten dichas habilidades para la vida en las personas
con discapacidad, con las cuales si se desarrollan y refuerzan de una forma continua y
correcta, se obtendr4 como resultado una persona auténoma o independiente, la cual podréa
tener un mejor futuro y desempefio dentro de la sociedad actual, la cual esta inmersa en
concepciones erréneas, barreras fisicas, mentales y limitaciones en lo que respecta al

desarrollo laboral y personal.

Ante esta panoramica se da como resultado la importancia de trabajar diversas habilidades
en las personas con discapacidad y siempre potenciando el trabajo entre la familia y la
institucion, logrando de esta manera una armonia entre todos los actores que forman parte del

proceso de formacion de las personas con discapacidad.
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Objetivo General

Conocer la perspectiva que tienen los docentes, usuarios y familias del CAIPAD

ACEFOPAVAS con respecto a la importancia de la familia en el proceso de la adquisicion de

habilidades para la vida para una adecuada calidad de vida de los personas con discapacidad.

Objetivos especificos:

1.

Caracterizar la poblacion y la institucién con la cual se trabajara en el proceso
investigativo para construir un perfil de vivencias.

Identificar la realidad y caracteristicas sociodemogréficas de las familias de los
usuarios del CAIPAD mediante sus historias de vida.

Contrastar las experiencias de vida y practicas diarias con teoria relevante, para
obtener la realidad de las familias participantes, desde la perspectiva del padre de
familia.

Propiciar a padres y personal docente del CAIPAD, informacion y apoyo sobre las
necesidades encontradas en la relacion Familia- CAIPAD por medio de la entrega de
un boletin informativo, que propicie el fortalecimiento y promocién para una vida

independiente.
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Capitulo 1l

Marco tedrico

En este capitulo se desarrolla la fundamentacion tedrica de la investigacion: El papel del
nucleo familiar segin sus experiencias individuales y colectivas, en el desarrollo de
habilidades para la vida e independencia, de adultos del Centro de Formacion Integral para el

desarrollo socio productivo de las personas con discapacidad de Pavas

En el mismo, se busca realizar el andlisis de las cinco categorias fundamentales para el
desarrollo de esta indagacion, en donde las mismas desarrollan tematicas necesarias y que
proporcionan realidades vividas en torno al tema. Se expone el término de discapacidad,
partiendo desde la evolucion de su conceptualizacion y el enfoque que este ha tenido en las
personas adultas con discapacidad, tomando en cuenta la centralizacion que se da en la
discapacidad cognitiva siendo la poblacion meta con que se trabaja y por Gltimo, estan los
modelos los cuales hacen una representacion historica que la discapacidad ha tenido a lo largo

del tiempo.

Como segunda categoria se toma en cuenta a la familia y sus distintas composiciones,
centrandose en las familias que tienen un miembro con discapacidad y sus reacciones ante esta
situacion, asi como destacando las funciones bésicas e indispensables que toda familia debe
tener para un mejor desarrollo de sus individuos. Seguidamente, la tercera categoria pretende
explicar la definicion del Centro de Atencion Integral para Personas Adultas con Discapacidad

(CAIPAD), asi como sus funciones generales y apoyos que brindan a esta poblacion.

Finalmente se encuentran las habilidades para la vida las cuales son indispensables para
lograr el cumplimiento del objetivo planteado que busca una vida independiente de las
personas adultas con discapacidad, la definicion del concepto, los tipos de habilidades que se

destacan en la rama de Educacion Especial y por Gltimo el trabajo con la poblacion meta.
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A continuacion se desarrolla la categoria de lo que es discapacidad, se presenta una
sintesis de la evolucién del término de discapacidad y todo lo que este arraiga a lo largo del
tiempo, dicho recuento explica como la vision de discapacidad no se centra en la persona sino
en la sociedad. Ademas, se denota a la familia como eje fundamental de convivencia y apoyo
de toda persona con discapacidad tomando distintas perspectivas sobre la misma, ya que la

familia es muy variada en cuanto a su conformacion.

Las Personas Adultas con Discapacidad

Para la Organizacion Mundial de la Salud (2011) la discapacidad se define como,

Un término general que abarca las deficiencias, las limitaciones de la actividad y las
restricciones de la participacion. Las deficiencias son problemas que afectan a una
estructura o funcion corporal; las limitaciones de la actividad son dificultades para
ejecutar acciones o tareas, y las restricciones de la participacion son problemas para
participar en situaciones vitales. Por consiguiente, la discapacidad es un fenémeno
complejo que refleja una interaccion entre las caracteristicas del organismo humano y

las caracteristicas de la sociedad en la que vive (p. 1).

El término de discapacidad se encuentra en constante evolucién a lo largo del tiempo, ya
que se centraba en el déficit de la persona con discapacidad, dejando de lado las acciones que
tiene la sociedad ante esta poblacion, se ignora el hecho de que la discapacidad es mas un

asunto de agentes externos, que propios del individuo.

La discapacidad es una construccion social que excede el aspecto médico o propio de la
persona y su salud, las distintas visiones con que la humanidad ha entendido la discapacidad
coexiste desde las practicas. La problematica son todas aquellas barreras que el entorno le
pone a las personas, haciendo consigo que no puedan participar activamente en la sociedad,
guedando limitadas al acceso de muchas actividades del diario vivir, respondiendo esto segun
la teoria Brogna (2009) en donde expone que la discapacidad, “Resulta de la interaccion entre

la persona y el ambiente en el que vive” (p. 13.).
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Todo esto constituye el aumento o la disminucién de posibilidades para que las personas
con discapacidad puedan lograr una correcta autonomia, igualdad de oportunidades e

inclusion en la sociedad, teniendo asi un papel activo dentro de la misma.

A.1 Definicion de Discapacidad

Es importante rescatar de que el concepto de discapacidad es sumamente amplio,
implicando consigo un bagaje de ramas, visiones, perspectivas, que orientan a que la sociedad
cree su propio concepto, pudiéndose mencionar entonces, que este término es sumamente

relativo y evolucionista. Es por esto que la autor Aparicio (s.f) rescata que,

Los diferentes términos y significados han sufrido evolucion constante y los mismos
son propios de cada contexto sociocultural y enfoque comprensivo y desde el que se
justifican. Ello se debe a que los conceptos, como representaciones que son, reflejan el
pensamiento de una sociedad, en un momento histérico, a la vez que los términos

utilizados se relacionan con el contenido al que se refieren (p. 129).

Con esto se puede aclarar ademas, que otro aspecto que influye en la vision que se vaya a
tener hacia esta terminologia, es el contexto en que la persona se encuentre, tomando en
cuenta sus creencias, filosofias y valores que hayan sido integrados en su formacion personal
para asi, determinar que es discapacidad. El concepto ha tenido una gran evolucion, en
comparacion con las épocas pasadas donde cabe mencionar a la Union de Impedidos Fisicos
contra la Segregacion, 1974 (citado por Brogna, 2009) explica que, “La discapacidad es una
desventaja o restriccion para una actividad que es causada por una organizacion social
contemporanea que toma en cuenta poco o nada a las personas que tienen deficiencias
fisicas...” (p.88)

Se reitera que la discapacidad se encuentra en el entorno, en su infraestructura, y en
pensamiento por parte de un porcentaje de la poblacidn costarricense, este término no es algo
gue nace poco tiempo atras, sino por el contrario, desde épocas muy antiguas, siendo antes
vista como una tripologia, segun menciona la Organizacion Mundial de la Salud y su

clasificacion internacional (1993) en donde se consideraba asi, a la persona con discapacidad
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como parte de una “deficiencia, discapacidad y minusvalia... las mismas siendo causadas por
anormalidades” (p. 103), donde anteriormente la persona con discapacidad era vista como
dependiente, enferma, ocupando de una constante atencion, y necesitada de asistencialismo
para la realizacion de diversas tareas de la vida cotidiana, viéndose la discapacidad como algo

negativo, siendo en gran parte una perspectiva tabu de la sociedad.

En esta historia de la discapacidad se puede denotar que la problematica era simplemente
fijada en la persona con discapacidad y sus diversas necesidades, tiempo después al comenzar
a reconocer los diversos tipos de condiciones se comienzan a diferenciar unos de otros en
diversos grupos, hasta llegar a un punto de acuerdo donde se pueda ver la discapacidad no

solo como una problemaética personal, sino también teniendo una relacion con la sociedad.

La discapacidad es un concepto de una compleja construccion social el cual podra resultar
de diversas interrelaciones de elementos, como lo son los rasgos bioldgicos-conductuales de la
persona, la organizacion econdmica y en compafiia de las politicas del pais y asi mismo del
aspecto cultural de un grupo o sociedad a la que el sujeto pertenece, ya que el proceso de

construccion se desarrolla a través de estas estructuras externas e internas.

Unido a esta idea se rescata, una de las méas actuales definiciones brindadas por la
Convencidn sobre los derechos de las personas con discapacidad (2006) la discapacidad se

define como,

“La discapacidad es un término que evoluciona y que resulta de la interaccion entre las
personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno, que evitan su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con los

demas” (p.1)

Con lo anterior se une la idea de que el concepto de discapacidad seguira en un constante
cambio, actualizdndose y asi mismo partiendo de las realidades y necesidades propias que
tengan las personas con discapacidad. Se reconoce los diversos tipos de discapacidad o

deficiencias ya sean fisicos, mentales, intelectuales o sensoriales a corto o largo plazo, donde
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la persona en la interaccion con la sociedad obtenga como resultado diversas barreras que

puedan impedirles su efectiva participacion en la sociedad en una igualdad de oportunidades.

Hoy en dia, se ha dado mayor importancia al tema de discapacidad, reconociendo a la

persona como un ser independiente, con habilidades, derechos, y con la potencialidad de

plantearse objetivos y metas en su vida personal y social. Se replantea esta idea inclusiva con

la calificacion internacional del concepto de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)

(2011) donde expone que “La discapacidad no es solo una condicion de salud propia de la

persona, sino es el resultado de la interaccion de las limitaciones humanas y el medio en que

se desenvuelve”. (p.6)

A continuacion se presenta una tabla elaborada por Brogna (2009) en donde se evidencia

a partir de distintas fechas la evolucion del término de discapacidad, como forma de plasmar

de una mejor manera, de retroalimentar y constatar lo comentado anteriormente.

Tabla 1. Visiones y revisiones de la discapacidad.

Personas/institucion ANoS

Definicion

UPIAS 1974

(Union of the Physically Impaired
against Segregation)

Union de Impedidos Fisicos contra
la segregacion.
Declaracion de los Derechos 1975

Impedidos.

Alto Comisionado de los Derechos
Humanos de Naciones Unidas.

Clasificacion Internacional de 1980
Deficiencias, Discapacidades y

“Definimos la discapacidad como la desventaja o
restriccion para una actividad que es causada por
una organizacion social contemporanea que toma
poco 0 nada en cuenta a las personas que tienen
deficiencias fisicas (sensoriales o mentales) y de
esa manera las excluye de participar en la
corriente principal de las actividades sociales.

El término impedido designa a toda persona
incapacitada de subvenir por si misma, en su
totalidad o en parte, a las necesidades de una
vida individual o social normal a consecuencia
de una deficiencia, congénita o no, de sus
facultades fisicas 0 mentales.

Deficiencia: toda pérdida o anormalidad de una
estructura o funcion psicoldgica, fisiologica o
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Minusvalias (CIDDM)

Organizaciéon Mundial de Salud,
Ginebra.

Programa de Accion Mundial, 1982
ONU.

Normas Uniformes para la 1993
Equiparacion de Oportunidades de

las Personas Con Discapacidad,
ONU.

anatomica. Discapacidad: toda restriccion o
ausencia (debida a wuna deficiencia) de la
capacidad de realizar una actividad en la forma o
dentro del margen que se considera normal para
un ser humano. Minusvalia: una situacion
desventajosa para un individuo determinado,
consecuencia de una deficiencia o discapacidad,
que limita o impide el desempefio de un rol que
es normal en su caso (en funcion de la edad, el
sexo y factores sociales y culturales).

Retoma la definicién anterior.

Discapacidad y minusvalia

Con la palabra discapacidad se resume un gran
numero de diferentes limitaciones funcionales
que se registran en las poblaciones de todos los
paises del mundo. La discapacidad puede
revestir la forma de una deficiencia fisica,
intelectual o sensorial, una dolencia que
requieren atencién médica o una enfermedad
mental. Tales deficiencias, dolencias o
enfermedades pueden ser de caracter permanente
o transitorio.

Minusvalia es la pérdida o limitacion de
oportunidades de participar en la vida de la
comunidad en condiciones de igualdad con los
demas. La palabra “minusvalia” describe la
situacion de la persona con discapacidad en
funcion de su entorno. Esa palabra tiene por
finalidad centrar el interés en las deficiencias de
disefio del entorno fisico y de muchas
actividades organizadas de la sociedad: por
ejemplo, informacion,  comunicacion y
educacion, que se oponen a que las personas con
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discapacidad participen en condiciones de
igualdad.

Discapacidad es un término genérico que incluye
déficit, limitaciones en la actividad vy
restricciones en la participacion. Indica aspectos
negativos de la interaccion entre un individuo
(con una “condicion de salud”) y sus factores
contextuales (factores ambientales y personales).

Reconociendo que la discapacidad es un
concepto que evoluciona y que la discapacidad
resulta de la interaccion entre las personas con
impedimentos y las barreras actitudinales y del
entorno que evitan su participacion plena y
efectiva en la sociedad, en pie de igualdad con
los demas. Las personas con discapacidad
incluirdn a quienes tengan impedimentos fisicos,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo
plazo, que en interaccion con diversas barreras
puedan impedir su efectiva participacion en la
sociedad, en igualdad de condiciones con los
demas. (Articulo 1. Propdsitos)

Fuente: Brogna (2009). Visiones y revisiones de la discapacidad.

El cuadro anterior, nos lleva a visualizar que un factor que determina la discapacidad es el

contexto social en el que las mismas se desenvuelvan y que ademas, dicho concepto no solo

debe centrarse en la deficiencia, ya que en conjunto de diversos apoyos la persona puede asi

desarrollarse por si sola, ademas de ser incluida en la sociedad de manera natural y efectiva,

siendo esta definicion un gran cambio en la vision, ya que pasa de una concepcion sumamente

cerrada a una méas dinamica y abierta, que responde a la sociedad actual.

La perspectiva de discapacidad ha ido evolucionando con el pasar del tiempo, donde gran

parte de la sociedad ha ido visualizando a la persona con discapacidad de otra forma, aunque
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no se niega que aun se arrastran ciertos paradigmas de modelos tradicionales, donde se genera
consigo conceptos o prejuicios erroneos que producen discriminacion, haciéndose necesaria la

creacion de diversos apoyos para incentivar y proteger a esta poblacion.

Se puede denotar como la forma de visualizar la discapacidad ha ido replanteandose, donde
para el Centro Nacional de Recursos para la Educacion Inclusiva (CENAREC) (2004),
simplemente no es un concepto, ya que ha evolucionado tanto que ahora es considerado como
una vision. Esta siendo expuesta en la Convencion sobre los derechos de las personas con
discapacidad, en la que consideran discapacidad como, “Toda aquella persona que tenga
deficiencia fisica, mental, intelectual o sensoriales, a largo plazo que, al interactuar con
diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad

de condiciones con los demas” (p. 29).

Se resalta la importancia de que en la actualidad al hablar de discapacidad, no se cierra en
una sola definicion establecida, sino que ahora se amplia la definicion a lo que es promover y
asegurar un goce pleno de derechos, no solo con las demas personas sino que también, la

persona como sujeto mismo.

La definicion en la convencion busca eliminar toda discriminacion por motivo de
discapacidad, entendiendo la misma como una exclusién a la persona de la realizacion de
actividades tanto individuales como grupales. Hoy en dia, se promueve la igualdad de
condiciones en los temas de derechos, oportunidades laborales, académicas, personales, entre
otros. Se debe tener en cuenta que estos tienen las mismas oportunidades de participar en la
sociedad de forma activa, independiente, y que cada uno posea una calidad de vida optima, en

donde tenga todo lo que necesita para vivir y ser feliz.

La sociedad es una de las mayores responsables de limitar o brindar acceso para todos y
todas, ya que se reitera que la discapacidad no deberia de ser el determinante para que la
persona pueda desenvolverse inclusivamente, sin encontrar barreras de tipo actitudinal,
comunicativas, ideologicas o espaciales. Ademas se destaca la importancia de que no sera

correcto confundir los diferentes tipos de discapacidad, sus caracteristicas, desarrollo y



29

necesidades, ya que todo su avance Yy trabajo dependera de las referencias genéricas de las
personas con discapacidad, como nos lo confirma Edler, (s,f) (citado por Brougna 2009,
p.140), que “las referencias genéricas hechas seran segun los fines a la especie de
homogeneidad basica en la percepcion social de las personas, en la medida en que la idea de la

discapacidad se asociara con ciertos limites y discapacidades”.

Es necesario que a aunque en términos generales todas las personas con discapacidad
pertenezcan a un mismo grupo, se evidencia la falta de reconocer las diferentes caracteristicas
sociales, educativas, entre otros, que tendra la misma, desde el punto de vista colectivo como

el individual.

A.2 Discapacidad Cognitiva

Segun el CENAREC, las discapacidades se clasifican principalmente en cuatro tipos
Ilamadas: discapacidad sensorial, discapacidad intelectual, discapacidad fisica y discapacidad
cognitiva. Para este trabajo se orienta Gnicamente en esta Ultima discapacidad mencionada,

puesto que es la condicion de la poblacion con la que se trabaja en dicha investigacion.

No solo el término de discapacidad en general ha evolucionado, sino también esta
condicién propia de discapacidad, ya que afios atrds era conocida como Retardo Mental
(R.M), siendo visto luego como un término muy despectivo; cambiando entonces a lo que hoy
en dia se conoce como discapacidad cognitiva, y siendo el mismo una rama que se desprende

de esta categorizacion.

La clasificacion que se da para los tipos de discapacidad se elaboran como insumos
basicos, para poder elaborar procesos mas adecuados a cada persona, asi mismo el estudio de
referentes de informacion por generalidades, modos de trabajar y desenvolvimientos de cada

persona dependiendo de la discapacidad.

Enfocandonos, bien, en esta discapacidad, la Asociacion Americana sobre Retraso Mental

(AAMR) (2004), expone que discapacidad cognitiva es,
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Discapacidad cognitiva no es algo que uno tenga, como o0jos azules 0 un corazon
enfermo. Ni es tampoco algo que uno sea, como bajo de estatura o delgado...
Discapacidad cognitiva se refiere a un particular estado de funcionamiento que
comienza en la infancia y en el que coexisten limitaciones en la inteligencia junto con

limitaciones en habilidades adaptativas (p. 2).

El concepto de discapacidad cognitiva ha ido transformandose de una vision individual a
una visién social que toma mas en cuenta, la relacién entre la persona con el contexto, y que
del cual es importante recalcar que al presentar esta discapacidad la persona puede tener
diferentes ritmos, estilos de aprendizaje y desarrollo, es decir, que la persona presente un
correcto desenvolvimiento en la comunicacion pero de igual forma evidencie alguna dificultad

en otras factores, ya sean sociales, motivacionales, intelectuales entre otros.

Existen tres niveles en cuanto a la discapacidad cognitiva, los cuales se basan en la
medicion del coeficiente intelectual (C.I) de cada individuo. Los mismos se clasifican en leve,
moderado y severo. Hay que tener en cuenta que al hablar de inteligencia este es un concepto
abstracto, pero que a la hora de trabajar con discapacidad es importante obtener una

evaluacion fiable, que permita al profesional brindar los apoyos de manera correcta.

Al trabajar con personas que poseen una discapacidad cognitiva se debe tomar en cuenta,
que las habilidades tanto intelectuales como sociales seran de real importancia para determinar
el futuro del mismo, dejando de lado la idea de que al poseer esta discapacidad la persona no
puede emprender, continuar o finalizar ciertas tareas o actividades, no tendiendo a su vez

habilidades para la vida.

Para entrelazar dicha idea se retoma lo que el Ministerio de Educacion Publica (MEP),
(2004), expone que “Las personas con discapacidad cognitiva manifestaran ciertas
limitaciones, las cuales son en parte “remediables”, por medio de un entrenamiento

sistematico de procesos y estrategias adecuadas.” (p. 10).
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Lo que este Ministerio busca es que se pueda visualizar de una manera mas amplia, a la
hora de referirse a discapacidad cognitiva, donde se reconoce que si bien es cierto la persona
posee diversas limitaciones estas no deben ser obstaculo o barrera para un adecuado desarrollo
de habilidades y relaciones interpersonales. Es parte de cualquier educador que tenga un
estudiante con esta condicion plantear estrategias que le permitan a esté desenvolverse

adecuadamente en donde se le vea ademéas como persona y no como una simple discapacidad.

A.3 Modelos de la concepcion de discapacidad

Se debe partir de lo que es un modelo, sobre esto el autor Abarca (2007) menciona que,

Un modelo es una descripciobn o representacion esquematica, sistemética vy
conscientemente simplificado, de una parte de la realidad. Todo modelo nos
proporciona una representacion simplificada de un tipo de fenédmeno en particular,

ello, con la finalidad de facilitar su comprension. (p. 12).

A partir de los modelos se podra conocer mucho mas sobre la evolucion que han tenido las
personas con discapacidad en relacion a la forma que son vistas, tratadas y como han sido
incluidas en la sociedad. En este apartado se realiza una inspeccion donde se pueda evidenciar
y ubicar en los tres modelos de discapacidad mas relevantes de la historia, donde al
comprender dicha evolucion nos permitira delimitar la situacién de la persona con
discapacidad, desde una perspectiva que enlaza los desarrollos pasados con realidades

presentes y tendencias futuras.

Verdugo (2009), expone que: “Lo mas manifiesto que tienen en comun todas las personas
con discapacidad es haber compartido una historia repleta de segregacion y discriminacion

con actitudes sociales negativas (incluyendo profesionales, familiares y sociedad).” (p. 11).

Todas estas barreras, percepciones erroneas, falta de apoyos concretos y situaciones
sociales que vivieron y viven las personas con discapacidad han tenido como resultado el poco
desarrollo de una vida independiente. No solo se trata de las necesidades de apoyo Yy falta de

actuacion por parte de los profesionales, sino también se requiere de un giro total de las
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visiones y politicas sociales del pais para la mejora de las condiciones de las personas con

discapacidad.
A.3.1 Modelo Tradicional

Este modelo se ubica en la época mas antigua, en este no se tenia consideracion alguna
sobre el dolor humano o se pensaba que estas personas no sentian y por lo tanto eran
menospreciadas de diferentes maneras 0 mejor dicho marginadas por su condicién, tal como
lo dice Holst (2011), que, “Para la sociedad tradicional la imagen de la persona discapacitada
era, y es, la de un sujeto necesitado de proteccién o tutela, un ciudadano incapaz de valerse

por si mismo”(p. 6).

En este modelo se planteaba una perspectiva de caridad de que estas personas necesitaban
mas ayuda por “no ser normales”, los cuales era necesario que estuvieran bajo el cuidado de
alguien, casi siempre de un familiar, ya que la sociedad los excluye de los grupos sociales, por
el pensamiento de que éste es incapaz de plantearse buenas relaciones interpersonales. Se
consideraban portadores de un mal que no sobrevivian por mucho tiempo y si lo hacian debian
atenerse a lo que se les asignaba, tal es el caso de ser objeto de burla en una feria o hasta sufrir

de mendicidad en diferentes lugares.
Sobre este modelo, el autor Edler, s,f (citado por Brougna 2009) visualiza que,

Histdricamente la denominacion de la persona con discapacidad era de una persona
portadora de incapacidad (o cualquier otra que esté vigente), respecto a un individuo
deriva de un esquema comparativo, ubicandolas en una situacion de desventaja

respecto a las demas personas (p. 139).

Esta idea, hace que nos posicionemos a cuestionar hasta que nivel eran invisibilizados las
personas con discapacidad en esa época, 0 asi mismo como se ignoraban los sentimientos de
rechazo y maltrato ejecutados como respuesta a la discapacidad y como se les coloca en
diversas categorias de personas “no sanas” o “enfermas” en relacion con lo que era

normalmente aceptado y deseado para la sociedad.
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A.3.2 Modelo Rehabilitador
Seguido al modelo anterior se plantea una segunda vision Ilamada, modelo rehabilitador,

el cual se consolid6 después de la Il guerra mundial y en donde se plantea desde un punto de
vista mas humano, pero a su vez centrandose en la deficiencia que la persona presenta antes
que en la persona misma, no siendo obstaculo para poder mejorar y cambiar la visualizacion
errénea de parte de la sociedad en que se veia. Holst (2011) sobre esta vision visualiza que,
“Este modelo parte del problema donde se localiza en el individuo, en su deficiencia y en su

falta de destreza, localizandose principalmente en el origen de sus dificultades.” (p. 65).

En este patron se toma en cuenta al ser humano, como persona en su totalidad dejando de
lado el ambiente social para poder especializarse en la discapacidad, buscando el
mejoramiento de ésta, pero visualizando al sujeto como paciente que necesita terapia para

disminuir sus limitaciones.

Se toma en cuenta que el concepto de discapacidad que se conservaba en el modelo
tradicional comienza a cambiar y se nota como del mismo se van desprendiendo diferentes
concepciones que no engloban en una totalidad a la persona como un ser individual, sino
COmo un ser no pensante 0 no viviente. Sin embargo, se inicia a reconocer los apoyos que

necesita para lograr diferentes avances.
Segun Arnau, 2008 (citado por Brogna, 2009), el modelo rehabilitador,

Alude a la discapacidad en términos de “enfermedad” o como “ausencia de salud”. Se
considera que las personas con discapacidad pueden tener algo que aportar a la
comunidad, pero solo en la medida en que sean rehabilitadas o normalizadas, y logren
asimilarse a las deméas personas (validas y capaces) en la mayor medida posible. Con
lo cual, entran en un “proceso de normalizacion™ a fin de poder obtener por parte de la

sociedad un valor como personas y como ciudadanas y ciudadanos (p. 3).

Lo que nos expone el autor anteriormente, deja ver como la sociedad misma ha sido la

encargada de crear una serie de estereotipos y visiones erroneas en cuanto al término de
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discapacidad y como la falta de informacion y de estudio hizo que en este tiempo se viera la
discapacidad como una enfermedad. Sobresale una época en la cual no se le brindaban apoyos
a las personas con discapacidad sino que se les “rehabilitaba” para tratarles sus males y que
llegaran a ser “normales”. Sin embargo, se cuestiona que no existe un instrumento, método o

tabla que indique o pueda determinar que es “normal” segin los estandares de la sociedad.

Por otro lado, se deja ver como este modelo, antes que al sujeto ve a su discapacidad,
poniendo esto como base para asi, tratar al mismo. Es sumamente indignante el punto de que
por alguna condicién de discapacidad que una persona tuviera no se viera como una persona
igual que las demds y que se le dejara como “algo” mas de la sociedad, “algo” que no posee
valor alguno, simplemente por no llegar a alcanzar lo que para muchos es “normal” y en

donde ser “normal” es mas importante que los sentimientos de alguien.

A.3.3 Modelo Social
Por altimo se encuentra el modelo social, el cual se di6 a inicios de los afios 70 y comienza

a tener un punto de vista mas general, el cual no solo se centra en la deficiencia o falta de
destreza de la persona con discapacidad, sino que sefiala en gran manera al entorno y sus
limitantes. Este modelo cree en la independencia de las personas con discapacidad, tomando
en cuenta la condicion y reconociendo que la persona va a necesitar de apoyos, pero

enfatizandose mayormente en el &mbito social.

Holst (2011), muestra sobre este movimiento que “Vida independiente significa que
queremos el mismo control y las mismas oportunidades en la vida diaria que nuestros
hermanos y hermanas, vecinos, amigos que no tienen discapacidades y que asumen como un
hecho” (p. 67). Esto quiere decir que las personas con discapacidad desean las mismas
oportunidades, que los miren de la misma forma que miran a todos los demas, y que se centre
la deficiencia en el entorno, en creencias, la forma de pensar y de ver los hechos del diario

vivir.

Esta idea aun implica mucho trabajo por realizar, pero es un punto que se ha demostrado a

lo largo del tiempo como ha tenido cambios y visiones que responden a las realidades de cada
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una de las personas. Es tan solo, que muchas de las ideas que se plantean se lleven a cabo
como se necesita en la sociedad, para que asi las personas con discapacidad puedan tener el
mayor control de sus propias vidas y pensamientos, para asi poder elegir por ellos mismos y
no por la consideracion de los demas o las ideas que se les han impregnado a sus seres mas

cercanos.

Sobre el mismo modelo, Goffman, s.f (citado por Brogna, 2009), desarrolla que, “Se
posiciona a la persona con discapacidad como sujeto, especialmente como sujeto de derecho,
resaltando el desequilibrio de poder a favor de las instituciones y practicas “normacentristas”.
(p. 182). Este modelo plasma que primero esta el sujeto como persona con derechos y

sentimientos que cualquier tipo de condicion que presente.

Este tiempo en general, deja de lado toda practica o rehabilitacion que sea con el fin de
“normalizar” a un individuo, puesto que se cae en la realidad que la discapacidad no esta en el
mismo sino, en las barreras sociales, llamese barreras del contexto en cuanto a infraestructura

o de pensamiento por parte de los demas.

Familias de las personas adultas con discapacidad

La familia es el ente fundamental de toda persona, el nucleo encargado de velar por el
desarrollo, bienestar y la integridad de sus miembros, asi como el desempefio en diversas

areas.

El papel de la familia es fundamental para la persona con discapacidad ya que esta se
relaciona o interviene en forma directa, ademas, es la encargada no solo del area emocional
sino se toma en cuenta como un ente socializador, econdémico y delegado de
responsabilidades. La familia, no es solo importante en la nifiez sino en todo el desarrollo de

la vida adulta, que es la etapa en donde todo miembro sufre mas cambios en su vida.

B.1 Definicion de la familia
Es importante resaltar que para la sociedad la familia es el grupo mas importante de la

misma, ya que es a partir de esta en la que se continda desarrollando la sociedad, es el grupo
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por el cual se crean o mantienen valores, es el conjunto encargado de darse entre ellos mismos
la energia, motivacién y afectividad para salir dia a dia a la comunidad y enfrentar lo que se

presente.

Para el Instituto Interamericano del nifio, la nifia y el adolescente (1IN), (s,f), la familia es,
“un conjunto de personas que conviven bajo un mismo techo, organizada en roles fijos, con
vinculos sanguineos o0 no, con un modo de existencia econdémico y social comunes, y con

sentimientos afectivos que los unen y aglutinan.” (p. 1).

En ocasiones, la familia puede ser vista de diversas formas ya que ciertamente constituye
un apoyo principal y primordial para cualquier persona, siendo parte fundamental del
desarrollo en diversas areas, como lo son el afectivo, el social, el intelectual, el econémico,
entre otros. Siendo uno de los mayores formadores desde edades tempranas como la infancia,

hasta muy adultos, esto hasta cuando una persona se logra independizar.

Los roles que se dan en la familia, por lo general, son los ya planteados por una sociedad,
son roles determinados que en conjunto se han creado y que se han mantenido por afios.
Aunque se debe mencionar que hoy en dia, algunos de esos roles varian, logrando consigo una

mayor igualdad de género entre los que habitan en un hogar.

En el tercer congreso “La atencion a la diversidad en el sistema educativo”, Sarto (2001)

transcribe que,

Cada familia es un sistema abierto en continuo movimiento, cambio y restructuracion, en
busca de una estabilidad y equilibrio entre todos los miembros que la componen. Es una
unidad formada por distintas subunidades que pretenden conseguir un ajuste y una

adaptacion positiva. (p. 1-2).

Las relaciones y procesos que lleven a cabo los miembros de la familia son interactivos,
dando como resultado que cualquier evento que ocurra a uno de ellos va a repercutir de una u
otra forma a los demas, experimentando cambios, adaptaciones, cambio de roles y buscando la

independencia de cada uno de estos miembros.
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Toda familia se preocupa sin duda alguna por el bienestar del otro, porque el otro esté bien
y que nadie violente los derechos que como persona posee. La familia suele ser el grupo mas
fiel, en donde los problemas del otro, en su mayoria, son parte de los demas también. Aunque
los intereses y gustos a veces suelen no ser los mismos, entre todos el ideal de vivir en pazy

en armonia es el mismo.
Segun el Instituto Interamericano del nifio, la nifia y adolescente, (s,f), la familia

Cumple con un papel en la socializacion, la familia, al igual que las instituciones
igualmente sociales (la religién, la educacion, los medios de comunicacion de masas),
configuran el entorno social y simbdlico de las personas. Es decir, contribuye con el

proceso en el cual las personas se hacen miembros de una sociedad (p. 4).

En esta etapa se puede destacar que la familia es por excelencia la primera instancia de
socializacion, es aqui donde la persona podra aprender lo adecuado y lo inadecuado, roles, y

diversas formas de comportamiento segun el sitio y la actividad en la que se encuentre.

De forma mas especifica se puede denotar que la familia también es la transmisora y
productora de como la persona se relacione y asi mismo se condicionen las formas en la que

piensen, perciban los actos de los demas y de si mismos o se comuniquen.

B.2 Familia ante la condicion de discapacidad de su hijo

Todas las familias al esperar la llegada de un hijo o hija en su hogar, inician a planear y
organizar sus vidas, partiendo de nuevos ideales, de nuevas expectativas, en donde nadie
espera que su bebé venga al mundo con alguna condicién de discapacidad. Es por esto, que al
saber que no todo lo que se imaginaron y planificaron para el resto de sus vidas sera como
pensaban, inician en un proceso de nuevos cambios, en donde la frustracion y el miedo

prevalecen.

Segin Campabadall (s,f) expone que, “Cuando nace un nifio con discapacidad, provoca
una profunda frustracion de las expectativas y todo el sistema familiar se debe reorganizar

para poder enfrentar la nueva situacion que pone a prueba la estructura de la familia.”(p. 93).
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Esta idea nos expone una realidad que sin duda alguna es vivenciada en todos los hogares
con que se trabaja, puesto que si bien es cierto muchas familias no niegan a sus hijos o hijas y
aceptaron rapidamente el diagndstico, también pasaron por este proceso, en donde debieron

asimilar y aceptar los nuevos retos que esto traia a sus vidas.

Este proceso no debe ser lineal ni mucho menos aislar a la familia que esta viviendo esto,
sino todo lo contrario, ésta debe pasar por diferentes etapas donde se podra buscar otras
opiniones o diagndsticos y eso traera como resultado el experimentar diversos sentimientos,

actitudes y aptitudes.

Es importante tomar en cuenta que la respuesta que tengan los integrantes del nlcleo
familiar podra agravar o mejorar la vivencia de la persona con discapacidad y de ellos

mismos. Segun Cabezas, 2001 (citado por Fantova s.f), considera que,

Los padres de un nifio con discapacidad tienen que hacerle frente a una serie de
dificultades, tanto en el campo emocional como en el practico, lo cual afecta la dindmica
familia, esta problematica no solo modifica el contexto y el clima familiar, sino también a

las personas que integra la familia y a las relaciones existencias entre ellas (p .5).

Las relaciones interpersonales y el ambiente familiar se veran alterados de tal forma, que
sera indispensable que cada sujeto del hogar se adapte a la nueva situacion, de una forma en la
que el nacleo pueda seguir disfrutando de un ambiente sano, 6ptimo, sin estrés alguno y en
donde se potencien las habilidades de todos y todas.

Es totalmente erroneo pensar que la noticia de tener un miembro con discapacidad generara
en todas las familias distanciamiento y problemas, por parte de los padres ya que cada uno de
ellos respondera de diferentes formas, y de ahi se generaran las reacciones para afrontar las
situaciones. No obstante, la lejania muchas veces de algin miembro de la familia se da no solo
por la condicién del hijo o hija sino por problemas previos no resueltos o por miedos no

superados.
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Para Nufiez (2003), “La discapacidad del hijo produce, generalmente, un gran impacto en
el plano de la pareja conyugal. Muchas parejas salen fortalecidas, el nifio con discapacidad los
une; para otras la situacion es promotora de malestar y ruptura emocional” (p. 135).

Se reitera esta idea donde no se debe de generalizar el comportamiento o las respuestas
que vayan a tomar las familias por el miembro con discapacidad ya que, todo dependera de la
relacion previa que ya tenian los mismos y ademas se tendra que tomar en cuenta, las visiones,
metas y suefios que estos tengan de forma individual o colectiva. Se debe tener una plena
conciencia de la relacion marital y asi mismo cuidar de ella ya que en ocasiones esta pasa a
segundo plano y le dan mayor importancia a su papel como padres. En segunda instancia
también ocurre que en la actualidad muchas de las madres son las encargadas de la crianza de
sus hijos, mientras que el padre es el encargado del area econdémica donde el rol de este ya no

es una prioridad y se pierde en ocasiones del apoyo del mismo.

Pero, en este proceso no solo lo viven los progenitores, sino también los hermanos los
cuales en muchas ocasiones sus visiones no son tomadas en cuenta, se ignoran los
sentimientos que esto genere tanto positivos como negativos. Stephen (1978) citado por

(Brogna, 2009) desarrolla que,

El hecho de la llegada de un hermano con necesidades educativas especiales va a
originar un cambio importante en la vida de aquellos, que pasaran también por fases,
por lo que se refiere a la aceptacion de la realidad, al rol social que ellos tienen que

desempefiar y a la percepcion personal de si mismos (s.p).

El papel que cumplen los hermanos para la persona con discapacidad es muy importante en
cuanto a la insercion social, escolar y de habilidades que potencian la union y el crecimiento
de cada uno de estos, siendo un medio de ayuda que fortalezca el nucleo familiar. En
ocasiones, estos pueden dar dos respuestas dependiendo de la situacion en que vivan, donde
muchas veces los padres no saben como manejar la situacion y la atencién, dando como

resultado una pérdida de atencion hacia los demas y que estos tengan sentimientos de celos,
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enojo, tristeza y frustraciébn cuando deben asumir roles como cuidadores, maestros,

protectores, entre otros.

Esto trae consigo que el proceso sea mas dificil de llevar y en ocasiones esto serd de
impedimento para que los mismos puedan llevar su vida normal como cualquier otra persona

de su edad.

Hay que tener plena conciencia de que las familias pasan por un largo proceso de adaptacion
y asi mismo de una nueva busqueda no solo de apoyos sino de roles y tareas por realizar, con
tal de poder responder de la mejor forma para ayudar a su hijo y asi mismos. Van afrontar
conflictos a nivel emocional y familiar, recordando que el transcurso que estos afrontaran no
queda a cargo de solo uno de los miembros sino, esto implica un compromiso de cada uno de
ellos, siendo ordenados a la hora de trabajar y organizar y las actividades a realizar y el tiempo

estipulado para cada accion, siendo estas de interés tanto individual como grupal.

Todo dependera de la manera en la cual se abarque el proceso que lleven las familias,
donde se van a generar diferentes tipos de relaciones entre los padres y la persona con
discapacidad, esto repercutird en el desarrollo del mismo. La familia no debe limitarse a
cumplir con aspectos meramente educativos y rehabilitadores para la persona, sino también
debe recordar la individualidad de cada uno de ellos, buscar espacios de esparcimiento y
también de integracién familiar que los pueda unir y ayudar a seguir adelante de la mejor

manera.

B.3 Funciones de la familia con las Persona adultas con Discapacidad

La familia es el grupo social basico, en donde se determina el desarrollo emocional,
relaciones interpersonales, la estructura de socializar y el comportamiento reproductivo. Esta
constituye la manera mas simple de poder decir que dos o mas personas se relacionan para

compartir anécdotas, metas, experiencias tanto de interés individual como colectivo.

El papel de la familia es fundamental, ya que este es un apoyo para los individuos, siendo

la misma la que interviene de manera implicita en la calidad de vida de las personas adultas
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con discapacidad, ya que si esta intervencion se da una forma correcta toda actividad que

emprenda la persona lo llevard a una vida independiente y exitosa.

Sobre las principales funciones de la familia Sarto (2001), define que la familia que tenga
un hijo con condicion de discapacidad, va a desempefiar las mismas funciones que toda
familia, las cuales siempre seran en funcion de poder satisfacer las necesidades basicas de las
personas. Es por esto que para este autor estads funciones se desglosan especificamente en
nueve, en donde Hidalgo y Jiménez (2011) a partir del concepto de familia expuesto por Sarto

las desarrollan en un cuadro de la siguiente manera, ver tabla 2,

Tabla 2. Funciones de la familia

Funciones de la familia Funcion Descripcion

Econdmica La familia se hace cargo durante los
primeros afos de vida de dar sostén
econémico a los miembros de la misma,
asumiendo los gastos que cada miembro
demande en salud, educacion,
vestimenta, recreacién y otros.

Cuidado fisico La familia como ndcleo debe velar por la
integridad fisica de sus miembros, dando
proteccion en este sentido y buscando los
medios necesarios para mejorar la
calidad del bienestar fisico de aquellos
miembros que presentan problemas de
salud, y para mantener el bienestar de
quienes tienen una salud estable.

Descanso y recuperacion En el caso de que algunos de los
miembros requiera cuidados especiales
(por problemas de salud fisica, mental o
psiquica) la familia procura brindar
espacios de descanso y de recuperacion
para que la persona logre mejorar su
condicion o bien sobrellevarla de la
manera mas adecuada garantizando la
calidad de vida.

Socializacion la familia como institucion debe brindar
espacios en los cuales sus miembros
tengan experiencias socializadoras que



Autodefinicion

Afectividad

Orientacion

Educacién

les permitan conocer diferentes
perspectivas sobre la vida, la familia
viene siendo el primer ente social del
individuo pero debe abrirle de tal manera
que cada individuo logre conocer otros
entes sociales, esto por medio de
diferentes espacios, entre ellos el ocio y
recreacion y la experiencia educativa.

Es tal la influencia familiar que ésta
misma tiene una incidencia directa en la
formacion de la personalidad de cada
miembro, si bien es cierto el factor
genético influye en este sentido también
las experiencias enriquecedoras 0 no
enriquecedoras que aporte la familia
durante las primeras etapas de vida de sus
miembros tienen un aporte
importantisimo en la manera que el
individuo se defina como tal ante su
entorno.

Cuando la familia abre espacios para
demostrar afecto entre sus miembros
estos logran ser personas mas seguras de
si mismas, y capaces de demostrar afecto
a otros sin temor y con una autoestima
sana entre otros aspectos, el mostrar
afecto reafirma el sentido de pertenencia
a un grupo.

Conforme avanza el tiempo y se
presentan diversas situaciones de crisis
(cambios) en el individuo, es la familia la
que orienta a la persona con respecto a
esos cambios, se vuelve en apoyo durante
la toma de decisiones, lo cual no quiere
decir que la familia debe tomar las
decisiones por los individuos, sino
simplemente orientar con respecto a las
opciones que se le presentan ante cada
situacion.

La educacion de cada persona inicia
desde el momento que nace y debe ser la
familia la primera instancia que asuma
dicha funcién, luego vendran otras

42
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instancias como la escuela, colegio,
universidad que seran complemento a la
educacion que la familia brinde a lo largo
de la vida y sobre todo durante los
primeros afos de vida de la persona; la
familia sera la principal responsable e
interesada de brindar a cada miembro las
experiencias que le permitan crecer
integralmente.

Vocacional Desde edades temprana la familia
comienza a observar que sus miembros
presentan mayor destreza en ciertas areas
y que hay otras en las cuales requieren de
mayores apoyos, es potenciando al
maximo aquellas areas en las que hay
mayor destreza que se le prepara para que
posteriormente decida hacia donde ira su
desarrollo vocacional; ademas sin olvidar
brindar apoyo en las areas débiles.

Fuente: Sarto 2001, (adaptado por Hidalgo y Jiménez 2011).

Es importante resaltar que para el autor las funciones familiares son las mismas, estas
podran modificarse dependiendo de la situacion familiar sobre los apoyos que las personas
con discapacidad requieran, ya que se debe tomar en cuenta principios, valores, cultura,
formacion e ideales que como familia se tenga, y es casi seguro que todas las familias

comparten diferentes pensamientos sobre lo mencionado.

La familia al ser el grupo en donde un nifio o nifia nace, seran estos los encargados de velar
porque a este no le falte nada, porque cada una de las necesidades basicas de una persona sean
solventadas, se puede mencionar que uno de los mayores recursos de inversion econdémica es
en el momento en que nacen sus hijos y de alli, parte el resto de gastos en donde el uso de los

recursos depende de lo que los padres consideren importante.

En el area de cuidado fisico, descanso y recuperacion se resalta la real importancia que
tiene el nucleo familiar de la integridad tanto fisica, mental, psiquica y demaés. En estas areas

no es solo importante la atencion de ayudas externas sino el compromiso que las familias
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tengan para trabajar, ayudar y velar por el desarrollo de la persona con discapacidad. Esta no
es solo importante en la etapa inicial de la familia sino por el resto de la vida adulta del

individuo.

Sobre la socializacién es necesario rescatar que si bien es cierto la familia es la base de
formacién, toda persona necesita convivir en otros entornos y grupos sociales, esto para que la
persona obtenga mas experiencias que sean positivas y negativas ya que, esto le permitira
crear relaciones interpersonales sanas y que estas mismas sean potencializadoras de activismo
dentro de la sociedad. En estas interacciones es donde la persona adquiere confianza y formas
de comunicarse, ademas que es un estimulador para que el mismo pueda realizar actividades
de ocio y recreacidn, educacion y sociales en general, dandoles asi herramientas bases para

enfrentar las realidades de hoy en dia.

Uniendo la idea con la funcion de socializacién, se plantea la autodefinicién donde la
familia es una gran influencia en la identidad personal, y en donde la funcion de orientacion
permite que esa persona sepa afrontar las diversas problematicas que le puedan ocurrir a lo
largo de su vida. La vision que tengan los padres de familia hacia su hijo con discapacidad,
serd determinante para el concepto que la persona cree, pues repercutira en los conceptos y

pensamientos que esta persona desarrolle sobre él mismo y sobre los demaés.

La educacion parte desde el momento en que los padres engendran a sus hijos donde estos
educan y estimulan el aprendizaje, que posteriormente esto permitird que la persona se
desarrolle vocacionalmente, ya que sus experiencias de aprendizaje haran que el joven plantee
la formacidn que desea continuar llevando, en esta etapa el apoyo de la familia no deja de ser
importante debido a que es aca en donde se dan mas experiencias dificiles, y que el amor

familiar ayudara a mejorar.

En los ultimos afios, el Consejo Nacional de Rehabilitacion y Educacion Especial, se ha
dado a la tarea de promover los derechos humanos de las personas con discapacidad, el cual se
ha puesto a estudiar distintas realidades laborales, educativas, sociales y econdmicas, las

cuales también repercuten en donde dichos derechos fundamentales se han ampliado con
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instrumentos internacionales de importancia. Tal es el caso del documento de Discapacidad

severa y vida autonoma, (citado por CERMI estatal 2002) en el cual menciona que,

La atencion a personas con gran dependencia recae en la familia, en tres de cada cuatro
casos. Segun datos del IMSERSO, los familiares directos se hacen cargo el 76% de las
situaciones de las personas que necesitan asistencia para realizar las tareas cotidianas
de la vida diaria. Otros familiares allegados se encargan de su asistencia en el 9% de
los casos; en el 8% de las situaciones la atencién la asumen empleados externos; solo

en el 2,6% los servicios sociales; y en el 3,5% vecinos, amigos u otras personas (p. 7).

A partir de esta idea, se denota como las funciones de la familia realmente importantes en
la vida de la persona puesto que, como se ve anteriormente el porcentaje mas elevado de
apoyos es brindado por la familia. Otro aspecto que se plantea por CERMI, es el hecho de que
las personas con discapacidad estan sumergidas como cualquier otra persona en medio de
relaciones interpersonales, en donde necesitara apoyos igual que toda persona pero en ciertos

€asos, Unos mas que otros.

Para el Instituto Interamericano del nifio, la nifia y el Adolescente (s,f), en su libro
“Trabajando con las familias de las personas con discapacidad” resalta que, un ideal de la

familia es,

Aspirar a que la familia sea un entorno que potencie las capacidades de la persona con
discapacidad y que le apoye en el proceso de integracion social. Es fundamental que la
familia sea consciente de que las dificultades de la persona con discapacidad no son un
dato inmutable, sino que se pueden incrementar o reducir y que para ello la familia es

fundamental. (p. 7).

En todas las funciones familiares, se busca un horizonte a lo que es la independencia de la
persona con discapacidad como de cada uno de sus miembros, pues no se debe olvidar que son
seres individuales, que a su vez comparten un mismo nucleo, el cual es fortalecido a la hora

de convivir. Es importante que estas sepan llevar a cabo las funciones de una manera ordenada
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y respetando las diferencias individuales de cada integrante, no dando como respuesta que un
padre se haga mas cargo que el otro, que los hermanos sean desatendidos o la persona con

discapacidad sea segregada.

El proceso de una familia que tenga un miembro con discapacidad debe ser de lo maés
similar a una que no lo tenga. Se afirma, que la familia es el ndcleo bésico de la sociedad, son
los primeros educadores, transmiten valores y normas, asi mismo, modelan formas de actuar,
de comportarse y de socializarse con otros, por esta razon los mismos tendran gran influencia
en el desarrollo de sus miembros en las diversas areas como lo son: la académica, emocional,
social, economica y humana, tomando en cuenta que la persona con discapacidad también
llegara a ser adulta y que requiere de una independencia y autonomia para poder desarrollarse
de la mejor manera. Como lo expone Aparicio (s.f), “La familia, que transita junto al joven,

constituye ante éste un agente y también protagonista del proceso” (p. 3).

Por lo tanto, se llega a comprender que la transicion por la que pasa la persona con
discapacidad no es solo propia de si misma, sino este es un proceso que involucra a toda su
familia, tomando en cuenta que el mismo requerird de un apoyo constante y a su vez buscar la
individualidad de cada uno de los miembros del nucleo, siempre respondiendo a las diversas

necesidades e intereses de los integrantes.

C. Centro de Atencion Integral para Personas Adultas con Discapacidad (CAIPAD).

Es un Centro de formacion laboral que nace en el afio 2000, para personas mayores de 18
afios. En el cual tiene como objetivo la mejora de la calidad de vida por medio del desarrollo
habilidades adaptativas, para que todos los participantes en la institucion puedan desarrollarse
con mas independencia en la transicion de su vida adulta, para lo que implica la etapa en la

cual cada uno estéa viviendo.

A este centro ingresan los estudiantes que vienen de un Il y IV ciclo de la Educacion
Especial diversificada, se considera que egresa la poblacién que en este nivel no lograron

adquirir del todo, las habilidades que debian obtener durante todo su desarrollo.
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C.1 Definicion de CAIPAD

En Costa Rica actualmente existen diversas alternativas de formacion para las personas
adultas con discapacidad, algunas son brindadas por instituciones publicas como lo es el
Ministerio de Educacion Publica (MEP), el Instituto Nacional de Aprendizaje (INA) y otras
entidades privadas a cargo de organizaciones no gubernamentales, los cuales administran los
CAIPAD. Aclarando que, algunas de estas instituciones son subsidiadas Unicamente por
ministerios publicos, pero también que otros centros se encuentran a cargo de entidades tanto

publicas como privadas.

Por lo tanto, se entiende por CAIPAD segun el Ministerio de Educacion Publica (2005)

como,

Instituciones para personas con discapacidad mayores de 18 afios, que requieren de
apoyos prolongados o permanentes, una alternativa de dedicacién personal, social,
ocupacional y/o productiva, que les permita potenciar su desarrollo integral, su
autonomia personal y mejores condiciones de vida presente y futura para ellos y sus

familias. (p. 2).

Estos centros por lo general atienden a personas con mayores compromisos en habilidades
para poder ser incluidos laboral y socialmente, estos usuarios generalmente provienen de Il y
IV ciclo de educacidon especial conocidos cominmente como pre vocacionales, por la
necesidad de poder emprender una vida de educacion mas acertada y asi poder contar con las

posibilidades de incluirse de forma autdnoma a la sociedad.

Los CAIPAD son actualmente la primera opcion que se les ofrece a las personas adultas
mayores de 18 afios que tengan alguna discapacidad ya sea intelectual, fisica o sensorial las
cuales no les hayan permitido poder desarrollarse dentro de un &mbito laboral competitivo, ya
gue son personas que requieren de mayores apoyos para lograrlo. Como propésito

fundamental del trabajo que se realiza en estos entes el MEP (2005) presenta que,
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El proposito del trabajo es que las personas adultas con discapacidad puedan
participar de un programa de atencion que les permita desarrollar habilidades
ocupacionales y sociales asi como destrezas Utiles para el desempefio cotidiano;
ademas de formarse en los distintos aspectos de la vida, de recrearse y de
compartir con otras personas de su edad. EI programa también debe desarrollar
la méxima capacidad productiva de las personas e involucrarles en actividades
laborales cuando éstas tengan la oportunidad de lograrlo en forma total o
parcial. (p. 3).

Para su buen y correcto funcionamiento el programa debe brindar una atencion integral a
cada uno de sus usuarios, a partir de dos ejes importantes la primera de ellas contar con todos
los programas necesarios para abarcar con todas las necesidades de los usuarios y la segunda
es que debe existir una relacion de comunicacion asertiva entre las organizaciones no
gubernamentales que apoyan. EI MEP quien es el que rige las normativas y los procesos a
llevar a cabo y asi mismo los familiares de cada una de las personas con discapacidad quienes
tienen a cargo el velar y apoyar los procesos que se lleven a cabo con sus hijos e hijas.

C.2 Funciones y apoyos del CAIPAD a la poblacion adulta con discapacidad

El programa oficial de Trabajo de los Centros de Atencion Integral para Adultos con
Discapacidad, citado por el MEP (2005) expresa que una de las principales funciones de esta
entidad es, “Brindar a las personas adultas con discapacidad que requieren de apoyos
prolongados o permanentes y a sus familias una atencion integral que les permita gozar de una

mejor calidad de vida” (p. 2).

Parte de la creacion de los CAIPAD nace de la necesidad de que una persona con
discapacidad pudiera tener alguna opcién para poder continuar con sus estudios después de
sus 18 afios y no que ocurriera el hecho de no tener mas opcion que el deber de quedarse en su
hogar.
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Dentro de las funciones esenciales que poseen estas instituciones, es el trabajo arduo con
los familiares en cuanto al apoyo que estos pueden aportar en los procesos que se llevan a
cabo, sobre esto el MEP (2005) estipula que,

Dada la importancia del aporte familiar en la calidad de vida de cada uno de los
usuarios, todos los miembros de la familia deben recibir orientacion y apoyo durante el
proceso; ademas de tener la oportunidad de participar en la toma de decisiones con
respecto al programa de atencion de su miembro adulto con discapacidad. Por esa
razon, cada Equipo Base debe desarrollar un plan de trabajo para con las familias, que
la capacite, las oriente y las haga participes tanto individual como colectivamente- de
la toma de decisiones relacionada con los distintos servicios que ofrece el programa (p.
7).

Se resalta el valor trascendental que poseen las familias dentro del trabajo que realizan
estas entidades, los mismos deben ser involucrados en actividades de diversas indoles ya sea
como apoyo o simplemente como participantes del proceso. Es primordial recordar que desde
sus inicios los CAIPAD, fueron creados como respuesta ante las diversas necesidades de las
personas adultas con discapacidad y asi mismo de sus familiares, los cuales requerian algun
tipo de ayuda o guia para que sus hijos o hijas recibieran capacitacion o fortalecimiento en el

desarrollo de las habilidades requeridas para ser autonomos en la sociedad.

Sobre funciones generales de los CAIPAD, es de gran relevancia destacar algunos
objetivos brindados por el programa oficial de trabajo de estas instituciones, mediante una
tabla creada por el MEP (2005), adaptada por Hidalgo y Jimenez (2009),
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Tabla 3. Objetivos Centro de Atencidn Integral para Personas Adultas con Discapacidad

Obijetivos Centro de Atencion Integral para Personas Adultas con discapacidad

Brindar a las personas adultas con discapacidad que requieren de apoyos prolongados o
permanentes y a sus familias, una atencion integral que les permita gozar de una mejor
calidad de vida (p.2)

Apoyar la labor de las organizaciones no gubernamentales, en su empefio por conseguir

servicios adecuados para las personas adultas con discapacidad (p. 2).

Alcanzar el compromiso real del Estado para la oficializacion, la dotacién de recursos y el

control de calidad de los servicios que ofrezcan (p. 2).

Motivar la creacion de nuevos servicios para adultos con discapacidad en todo el territorio

nacional, como los que se plantean es esta propuesta (p. 2)

Enriquecer los servicios para adultos con discapacidad ya existentes con lineamientos
orientadores, supervision, compromisos de capacitacion, y dotacion de recursos humanos y

materiales, acordes con las necesidades de los usuarios (p.2)

Fuente: MEP (2005), adaptada por Hidalgo y Jiménez (2009)

La creacion de los CAIPAD viene a aportar diversos beneficios para la persona adulta con
discapacidad, estos beneficios son prolongados o permanentes, sufragando consigo la
disminucion de las necesidades que los usuarios y las usuarias posean. Estos centros permiten
que la persona con alguna condicion de discapacidad lleve una vida plena, siendo parte activa

de la sociedad y de las actividades que el mismo desee participar.

Con esto, la persona puede lograr una vida independiente, fortaleciendo sus niveles
optimos de funcionamiento. En esta linea la Federacion Espafiola de Sindrome de Down se

asegura que los adultos después de los 18 afios al ser parte de la educacion requieren de un
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aprendizaje de habilidades y destrezas diferentes para poder funcionar eficazmente en el
mundo adulto, es por esto, que se denota la extrema importancia de las funciones de estos
Centros, ya que en este se desarrollan practicas inclusivas y de participacion, favoreciendo,
animando y trabajando para que la persona obtenga una vida social, activa e independiente y

eficaz.

En el caso de las personas con discapacidad es importante que se les brinden los apoyos
necesarios para que estos logren la mayor independencia posible tanto en su vida social,
personal y laboral. Segun York, Giangrego, Vandercocook y Macdonal, s,f (citados por

Stainback y Stainback, 2001), existen tres apoyos necesarios,

Apoyo mediante el recurso: consiste en proporcionar materiales tangibles, recursos
financieros, recursos informativos y recursos humanos.

Apoyo moral: incluye la atencion activa, caracterizada por la aceptacion de ideas y
sentimientos sin juicios de valor.

Apoyo técnico: Se refiere a ofrecer estrategias, metodologias, enfoques o ideas
concretas (p. 123).

Por lo tanto, a la hora de trabajar con los usuarios dentro del CAIPAD es importante que
los profesionales en diversas areas puedan identificar qué tipo de apoyos requiere la persona,
segun sus necesidades; se puede afirmar que por medio de los apoyos mencionados la persona
podra aumentar su grado de autonomia y asi mismo se garantizara oportunidades equiparables

de acceso al desarrollo.

C.3 Areas de atencion del CAIPAD para la persona adulta con Discapacidad

Los Centro de Atencidn Integral para las Personas Adultas con Discapacidad, poseen una
serie de talleres los cuales buscan trabajar y potenciar habilidades y capacidades de los
usuarios y usuarias, con esto se retoma el paradigma de derechos humanos en donde se
reconoce que las personas con discapacidad poseen habilidades, las cuales al ser

potencializadas daran como respuesta un desarrolla integral.
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Sobre los CAIPAD, se encuentra un documento Illamado Orientaciones Técnicas para la
implementacion del Plan de Estudios del CAIPAD (2013), elaborado por del Ministerio de
Educacion Publica en conjunto con el Centro de Rehabilitacion y Educacion Especial, en
donde en este se evidencia una clasificacion, sobre las areas a trabajar en estos centros. La
misma fue elaborada por la Asociacion Americana de Retardo Mental en el afio 2002. Aunque
es una tabla de varios afios atras, es importante mencionar que no existe actualmente una tabla
actualizada. Es por esto, que cada CAIPAD se rige en ella, pero realizando ciertas
modificaciones en cuanto a si emplean todas las areas o no, y deciden dentro de estos espacios
como trabajarlas. Esto parte de varios factores, como la parte econdémica, colaboradores,

poblacion matriculada, entre otros aspectos a considerar.

Sin embargo, es importante adjuntar la tabla debido a que es la base por la cual estos

Centros de atencidn se rigen para su desarrollo cotidiano.

Tabla 4. Clasificacion de habilidades adaptativas segun las areas de trabajo de la Asociacion
Americana de Retardo Mental (AAMR), (2002)

Habilidad Adaptativa Caracterizacion

Comunicacion Incluye la capacidad de comprender y
transmitir informacion a través de
manifestaciones simbdlicas.

Ejemplo: palabra hablada, palabra
escrita/ortografia, simbolos graficos,
lenguaje de signos.

Cuidado Personal Incluye habilidades relacionadas con el
aseo, comida, vestido, higiene y presencia.

Habilidades de Vida en el Hogar Incluye habilidades de funcionamiento
dentro del hogar tales como: cuidado de la
ropa, limpieza y organizacion del hogar.

Habilidades Sociales Habilidades relacionadas con intercambios
sociales con otros individuos incluyendo: el



Utilizacién de la Comunidad

Autodireccién

Salud y Seguridad

Académicas Funcionales

Ocioy Tiempo Libre

Trabajo

iniciar, mantener y finalizar una interaccion
con otros, recibir y responder a las claves o
pistas situacionales pertinentes reconocer
sentimientos.

Incluye la utilizacién de transporte y otros
servicios de la comunidad (por ejemplo:
bombas de gasolina, tiendas de reparacion,
consultas médicas, supermercados).

Habilidades relacionadas con realizar
elecciones, aprender a seguir un horario,
iniciar actividades adecuadas a los lugares,
condiciones, horarios e intereses personal.

Habilidades relacionadas con el
mantenimiento de la salud, tales como:
comer, identificar sintomas de enfermedad,
tratamiento y prevencion de accidentes,
primeros auxilios y sexualidad.

Habilidades cognitivas, de lectura 'y
escritura relacionadas con destrezas de la
vida personal, del hogar y de la comunidad.

Hace referencia al desarrollo de intereses
variados de tiempo libre y ocio.

Habilidades relacionadas con poseer un
trabajo a tiempo completo o parcial en la
comunidad, en términos de habilidades
laborales especificas, comportamiento
social apropiado y habilidades relacionadas
con el trabajo.

Fuente: Asociacion Americana de Retardo Mental (2002)
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Estas areas de trabajo son involucradas dentro de una serie de talleres, donde uno de los

objetivos principales es poder involucrar al individuo en experiencias laborales y sociales,
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donde asi mismo se obtiene por medio de estas destrezas las habilidades para la vida buscando

asi que el mismo pueda ser independiente.

Todos estos paradigmas de formacion coadyuvan a que las personas con discapacidad
puedan ser incluidas, y que asi puedan desarrollar un perfil de trabajo, esto sin dejar de lado el
constante apoyo familiar. A nivel social se han establecido diversos estandares que toda
persona debe cumplir para ser incluida de una manera eficaz y productiva dentro de la

sociedad.

El CAIPAD se basa bajo el Paradigma de Derechos Humanos en él que se busca justificar
la implementacion y exposicion da las habilidades por trabajar dentro de los centros, el cual
menciona que todas las personas con discapacidad poseen habilidades, las cuales al ser
potenciadas y fortalecidas, les podran permitir una participacién activa dentro de la sociedad,

un desarrollo integral y en compafiia de esto la obtencidn de variadas habilidades.

Las personas con discapacidad, como a cualquier otra persona se le debe ofrecer las
oportunidades necesarias para que puedan desarrollar y llevar a cabo una vida independiente,
sin embargo, al referirnos a vida independiente se debe comprender que es indispensable el
garantizar las oportunidades y opciones necesarias enfocandose siempre en lograr una gran

apertura hacia la inclusion.

D. Habilidades adaptativas en las personas adultas con discapacidad

Son las actitudes y aptitudes necesarias que toda persona debe poseer para tener un
comportamiento adecuado ante diversas situaciones que se puedan presentar en el diario vivir.
Las mismas, desarrollan y fortalecen capacidades, habilidades y destrezas para adaptarse al
entorno 'y sufragar todas las necesidades que los seres humanos poseen.

Ademas, es de suma importancia que una persona obtenga en su vida lo minimo de cada
una de las diferentes habilidades, puesto que se presentara en la vida una serie de
acontecimientos en los cuales solo podra responder positivamente actuando mediante dichas
habilidades.
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D.1 Definicién de habilidades adaptativas

Segln Ledezma (2002), habilidades adaptativas se define como, “Aquellas que hacen
referencia a las capacidades, conductas y destrezas de las personas para adaptarse y satisfacer
las exigencias de sus entornos habituales, en sus grupos de referencia, acordes a su edad

cronologica.” (p. 5).

La palabra “adaptativa” viene de adaptacion, la cual en términos generales significa la
capacidad de un organismo para ajustarse a su entorno. En algln proceso de socializacion la
persona debe lograr adaptarse a su entorno social donde segiin Morrgau (2000), nos confirma
que el objetivo principal de todos los individuos, con o sin discapacidad, es el de poder

desarrollar una vida independiente y satisfactoria.

Para Ledezma las habilidades adaptativas, “Se refieren a como el sujeto afronta las
experiencias de la vida cotidiana, y como cumplen las normas de autonomia personal segun lo

esperado en relacion a su edad y nivel socio cultural.” (p. 6).

Todo ser humano debe tomar una posicion adecuada ante las diversas circunstancias de la
vida cotidiana, donde el mismo por medio del trabajo de habilidades adaptativas, debera
afrontar experiencias y responder a las normas de autonomia personal, de acuerdo a su edad y

nivel, ya que asi seran las exigencias y expectativas sociales.

Las conductas adaptativas son evolutivas y cada una de ellas se desarrolla y se ejecutan de
acuerdo al crecimiento del individuo que lleva a cabo el proceso. Estas conductas se
relacionan directamente con la independencia personal, la responsabilidad social y destrezas

para la vida.

Los conceptos y conocimientos sobre habilidades adaptativas han ido evolucionando a
medida que se realizan y descubren investigaciones y métodos que tienen una relacion directa
con la discapacidad cognitiva. Las areas que tradicionalmente se incluyen en las habilidades
tienen que ver con los ambitos sociales, interpersonales, comunicativos, aspectos

ocupacionales y/o autoayuda.
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La AARM, asign6 mayor relevancia a las habilidades de adaptacion siendo citadas por
primera vez en una propuesta de 1992, donde se referia a que una persona con discapacidad
cognitiva presenta limitaciones en areas de destrezas adaptativas, las cuales fueron agrupadas
en 10 que son: comunicacion, cuidado personal, habilidad de vida en el hogar, habilidades
sociales, uso de recursos comunitarios, autodireccion, salud y seguridad, destrezas académicas

funcionales y ocio y trabajo.

Las habilidades parten de un arduo estudio realizado por la institucion anteriormente
citada, en donde a partir del trabajo con personas con discapacidad cognitiva, se inician a
estudiar sus actitudes y aptitudes. El tener claro cuales son esas 10 habilidades permite que al
trabajar con el usuario, estudiante, participante y deméas permita sufragar de una mejor

manera sus necesidades e intereses.

Cuando se habla de habilidades adaptativas es importante reconocer que no se habla de un
tipo de adiestramiento, es decir, se debe eliminar el pensamiento desde una perspectiva
conductista, ya que trabajar con personas con discapacidad no es trabajar “sobre”, para
“curarlo”, ni “cambiar o modificar lo que le falta” a la persona, sino lo que se debe entender es
que a pesar de su edad adulta todos tienen diversas dificultades, expectativas y deseos
diferentes. Todos estos son formados por familias, comunidades y tipos de educacion
diversos, se debe tener la plena conciencia de que se estad educando para la vida, no para la
escuela ni para la sociedad, para obtener una mejor vision del trabajo de habilidades
adaptativas la Asociacion Pro personas con Paralisis Cerebral ILA.P (APAC, 2013),

manifiestan la teoria a partir de la siguiente figura,
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Figura 1. Tridngulo de Valoracion.

CAPACIDADES ENTORNOS
Inteligencia- Habilidades Hogar-Escuela/Trabajo-
adaptativas Unidad
FUNCIONAMIENTO
APOYOS

Fuente: Asociacion Pro personas con Pardlisis Cerebral I.A.P (APAC) (2013)

El trabajo docente tiene mayores implicaciones que cumplir con un curriculo, se exige una
mirada mas aguda, una actitud flexible, una intervencidn precoz y manejar de manera correcta
los distintos saberes que hay en los entornos de la persona. Ademéas de una evaluacion
exhaustiva, constante y una vision global de todos estos factores. Para realizar de manera
efectiva el trabajo de habilidades adaptativas se debe tener plena conciencia de que no hay un
orden especifico para el apoyo del desarrollo de habilidades, Asociacion Pro personas con
Paralisis Cerebral I.LA.P (APAC) (2013):

Las habilidades las “desarrolla" la persona, no "las ensefia" el maestro (esta postura
modifica nuestras intervenciones, cuestiona los topes, nos involucra con otros entornos donde
las pone en juego). Porque dependen de la edad, de las exigencias de los distintos entornos, de
las capacidades y de su funcionamiento. Porque surgen del sentido comun en relacion a
nuestra tarea especifica (seria como si un padre necesitara esa lista para con sus hijos). Porque

se secuencian en funcién de las adquisiciones que ya se hayan logrado: la independencia en el
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desplazamiento es condicion para apropiarse de ambientes fisicos (la casa, la calle). Porque

seria un listado interminable (p. 2-3).

Un maestro no puede exponer a los y las estudiantes a lo que €l considera necesario de
manera igualitaria a todos, puesto que cada persona es diferente, cada ser posee distintas
necesidades e intereses y es a partir de eso que se le debe apoyar a la persona para asi adquirir

lo que esté realmente quiere y lo que necesita.

Segun la cotidianidad, naceran consigo nuevas necesidades y es a partir de estas que se
enfocard la adquisicion de una habilidad, y esa habilidad producira que se necesite el
desarrollo de otras. Pues se puede decir que entonces, el ser humano adquiere lo que necesita
y es ahi en donde como docentes se debe estar siendo un apoyo y una guia en los procesos que

se emprendan.

D.2 Las 10 habilidades adaptativas

La teoria de Vigotsky (1934) esta basada en el aprendizaje socio cultural de cada
individuo segun el medio en el que se desarrolla. El aprendizaje es un pilar fundamental del
desarrollo, donde se debe tomar en cuenta la capacidad del individuo y el contexto social en el
que se desenvuelve. Para Vigotsky el desarrollo intelectual y de funciones adaptativas no
deben entenderse como independiente al medio social, ya que la transmisién y adquisicién de

estos conocimientos y patrones llegan hacer mejor trabajadas cuando se da la interrelacion.

En este sentido, el aprendizaje se produce mas facilmente con diversos apoyos e
influencias ambientales que den paso a la formacidn de estructuras mentales, es por esto que
los diversos tipos de habilidades se ampliardn mucho mas en su productividad tanto en el
ambito educativo, de la comunidad, la sociedad y en su circulo familiar. Segun Festa, (citado
por Parra, 2004), nos menciona que, “Las habilidades como los comportamientos se aprenden

de una manera mas efectiva en el seno de la familia, escuela y participacion en la sociedad.”

(p.2)
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En la Revista Espafola sobre discapacidad intelectual (2003) “Los tipos tradicionalmente
incluidos en la conducta adaptativa han tendido a incluir dominios relacionados con lo social e

interpersonal, la comunicacion, los aspectos ocupacionales y las habilidades de autoayuda.”

(p. 80).

Se destaca la idea de que cada habilidad adaptativa cumple un rol especifico y una
naturalidad que le permite al ser humano desenvolverse en los diferentes contextos de la
sociedad y asumir los roles que le corresponden dependiendo de lo que este enfrente. Las
habilidades permiten no solo solventar las necesidades basicas que se necesitan ante la
sociedad sino a nivel personal, le exige al individuo dar lo mejor de si mismo y saber coémo

tomar las experiencias de la vida.

Las habilidades adaptativas siempre haran referencia a la calidad de las ejecuciones
diarias en respuesta a las demandas ambientales y sociales que la persona tenga, es decir, los
apoyos y formas de trabajo que se den, serdn fundamentales para lograr sus propios objetivos
y que estos puedan obtener una mejor integracion familiar, escolar, comunal, individual,

laboral y social, de acuerdo a sus posibilidades, necesidades e intereses.

En los ultimos tiempos, el cambio de paradigma en cuanto a lo que respecta de
discapacidad, supone de una nueva vision donde la persona no es vista como un ente aislado y
tomado de forma individual sino que este se interrelaciona con su entorno y se ve

condicionado por el mismo y a la vez lo condicionan.

En la novena ediciéon del Manual de la AARM, se recopila la siguiente definicion, “El
retraso mental (discapacidad cognitiva) hace referencia a limitaciones substanciales en el
desenvolvimiento  corriente. Se caracteriza por un funcionamiento intelectual
significativamente inferior a la media, junto con limitaciones asociadas de dos 0 méas de las 10

areas de habilidades adaptativas.” (p.1).
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D.2.1 Comunicacion
Una de las primeras habilidades adaptativas en el proceso de adquisicion es la

comunicacion, en cuanto a esto Miller (1968), expone que comunicacion puede,

Concebirse como el proceso dindmico que fundamenta la existencia, progreso,
cambios y comportamientos de todos los sistemas vivientes, individuos y
organizaciones. Entendiéndose como la funcién indispensable de las personas y de las
organizaciones, mediante la cual la organizacién u organismo se relaciona consigo

mismo y su ambiente, relacionando sus partes y sus procesos internos unos con otros.
(p. 6).

El proceso de la obtencidn de una buena comunicacion es de suma importancia, debido a
que este es el medio mas eficaz y directo para desenvolverse en cada contexto de la sociedad.
La comunicacion es sin duda alguna una herramienta base de cada ser humano, es la manera
por la cual el individuo aumenta sus relaciones sociales y sufraga sus necesidades diarias.
Cuando existe una buena comunicacién, en donde la misma es entendible y razonable las
personas se sienten satisfechas debido a que realmente se esta siendo entendido por toda

aquella persona que lo rodea.

La comunicacion permite el expresar sentimientos, dudas, tensiones, y demas hechos que
en el dia a dia se presentan. Es una manera de decirle al mundo como se encuentra el sujeto,

una manera de transmitir lo que se piensa, lo que imagina, lo que se hace y lo que se crea.

Esta habilidad, es la manera mas Optima de comunicarse, ya que es la capacidad de
comprender, expresar y ejemplificar la informacion mediante el uso de conductas simbdlicas y
conductas no simbolicas. Es la manera mediante la cual el ser humano da a conocer lo que

piensa, desea y quiere realizar en su vida.

D.2.2 Cuidado personal
Como segunda habilidad en la tabla se ubica el cuidado personal. Sobre esta habilidad el

Departamento de Servicio Social y Familia (s.f) definen el cuidado personal como,
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El cuidado personal comprende las habilidades relacionadas con el aseo, la comida, el
vestido, la higiene y el aspecto personal. EI mantener una limpieza e higiene corporal
adecuada es muy importante, ya que previene de determinadas enfermedades e
infecciones, ademas de favorecer la convivencia en la comunidad. Determinadas partes
de cuerpo humano necesitan una serie de cuidados especificos y mas meticulosos que

otras (p. 7).

Esta habilidad recopila lo que es el cuidado de uno mismo sobre su aspecto externo, lo
cual busca que la persona pueda ser consciente de sus propios cuidados y que de esta forma
pueda asi responder positivamente en cuanto a la obtencion de todos los procesos necesarios
que requiere el cuidado personal. Se destaca la importancia de esto ya que, se sabe de
antemano que cualquier persona con o sin discapacidad que tenga una correcta manipulacion
de esta habilidad podra obtener mejores oportunidades de relaciones interpersonales, laborales
y asi mismo esto le proveera un auto concepto y autoimagen que le permita sentirse bien

consigo mismo y de esta forma entablar mejores relaciones con los demas.

El cuidado personal ademas, permite que se prevengan enfermedades que perjudiquen la
salud y por ende que la persona tenga que bajar el nivel y ritmo que lleva dia con dia. Por esto,
la necesidad de un cuidado completo, en muchos casos, las personas con alguna condicion de
discapacidad estdn mas vulnerables a adquirir mas enfermedades, el cuidado es de suma

importancia y esta habilidad es una de las que se consideran mas importantes.

D.2.3 Habilidades de Vida en el Hogar
Segun la AARM, (citado por Montero, 2000), concede la Vida en el hogar como,

“Destrezas como el cuidado de la ropa, de la casa, del jardin, preparar comida y cocinarla,
planificar y presupuestar la compra, tomar medidas de seguridad en el hogar y programar el
horario del dia” (p. 37). Esta habilidad al comprender un funcionamiento dentro del hogar se
hace fundamental para la obtencion de la autonomia e independencia de las personas, se debe

tener una plena certeza de que la obtencion de las mismas seran variadas al referirse en
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términos de tiempo, de caracteres y debilidades, tomando en cuenta que las formas de

aprendizaje e interiorizacion de cada uno de los individuos es totalmente diferente.

En muchas ocasiones, ocurre la errénea idea de que este tipo de habilidades no son seguras
para una persona con discapacidad y por esto es que ocurren que las mismas sean atendidas
por sus familiares, lo que esto ocasiona que la PcD, desconozca este tipo de destrezas y de
como respuesta un limitante en la direccion del hogar, la vecindad, la interaccién social y el
conocimiento de sus propias habilidades para atenderse a si mismo dentro de su hogar

conociendo las tareas necesarias y basicas que se requieren.

D.2.4 Habilidades sociales
Para Montero (2000), las habilidades sociales representan,

La iniciacion de contactos con otros individuos, interaccion y finalizacion de la misma;
percibir y responder a claves situacionales de tipo social... Regular su propia conducta
ser consciente de los compafieros y su situacion; regular la cantidad y tipo de relacién

con otros; ayudar a otros (p. 39).

Esta destreza ayuda a la persona a ser capaz de mantener buenas relaciones sociales, ya
sean familiares, de trabajo, de amistad o parejas sentimentales; la misma podra afrontar

adecuadamente las demandas de otros desarrollando y perfeccionando las interacciones.

Bien se sabe que los seres humanos son por naturaleza socializadores, ya que se
encuentran inmersos en una sociedad que exige las relaciones para poder obtener consigo lo
que cada quien necesita, esta destreza le podra facilitar el proceso de hacer y mantener
amistades, de ser consciente de sus derechos y defenderlos, poder respetar a los demas,
compartiendo y aceptando criticas. En este proceso, la persona podra ir siendo capaz de
adaptar su conducta a las situaciones sociales, controlar los impulsos y mostrar una conducta

socio-sexual apropiada, reafirmando su personalidad.
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D.2.5 Uso de recursos comunitarios
Montero (2000), hace referencia a esta habilidad adaptativa como la “Destreza de como

viajar por el entorno en el que se vive y entonces obtener diferentes tipos de servicios de la
comunidad y utilizar servicios publicos” (p.38). Esta va muy ligada de la mano de la habilidad
social, puesto que hay que contar con la capacidad de relacionarse para asi poder introducirse

en una comunidad de la cual ocupamos de la mayoria de servicios que en esta hay.

De forma directa se involucra lo que es la comunicacion de necesidades y elecciones
propias, la interaccion social y asi mismo la puesta en practica de todas las destrezas
adquiridas. Esta es una de las pericias que requieren de mayor relacion con la sociedad para
que puedan ser aprendidas de una manera significativa, es necesario que antes de poder
trabajarla la persona con discapacidad pueda tener plena conciencia y manejo de sus
emociones para que de esta forma pueda hacer un uso pleno de los recursos que la comunidad

le ofrece.

D.2.6 Regulacion o Auto direccion
El autor Cacéres (2004) sefiala que,

La autodireccion es un concepto multicomponencial y se observa a través de la
presencia en cierto nivel de desarrollo de los componentes de Planeacion y ejecucion
de estrategias de aprendizaje; Uso de la experiencia y conciencia critica; Potencial
interno; y por ultimo la Interdependencia social y tecnoldgica. Estos componentes
apoyan los actos de las personas tanto en su orientacion hacia el aprendizaje como

hacia sus acciones y conductas en general (p. 5).

Esta habilidad puede ayudar al individuo a ser mas autbnomo en otras areas como lo son:
el poder elegir por si solo, buscar ayuda cuando lo requiera, resolver dificultades o poder tener
planes e intereses personales, entre otros. Con todo esto, se podrd iniciar con la
concientizacion y la habilidad de que el individuo defienda sus derechos, sus objetivos y hasta

le permita resolver problemas cotidianos que se le podran presentar.
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Es importante ademas, que la persona con discapacidad esté rodeada de personas que le
motiven e impulsen a salir adelante, haciéndole saber que es capaz de realizar todo lo que en
su vida emprenda. Esas personas indirectamente desarrollardn en la persona ganas de
continuar y emprender nuevos proyectos por ende, se visualizard cumpliendo nuevos objetivos

y logrando hechos que jamas penso en realizar.

D.2.7 Salud y seguridad
La AAMR (2004), define salud y seguridad como, “La relacion con el mantenimiento de

la salud, en términos de comer, reconocer cuando se estd enfermo, tratamiento y prevencion,
primeros auxilios, sexualidad y estado fisico... Consideraciones basicas de seguridad como

chequeos médicos, usar cinturén de seguridad, pedir ayuda, entre otros.” (p. 48).

Esta destreza se encuentra completamente relacionada al cuidado de la propia salud y de
protegerse dandole mantenimiento a su calidad de vida, de esta forma la persona sera capaz de
identificar y de actuar en diversas situaciones que puedan ocasionar descenso en su vida. Se
puede reconocer como esta habilidad esta ligada al desarrollo de otras, como lo es cuidado
personal y autodireccion, tomando en cuenta que en ella la persona puede ser prudente ante

situaciones de riesgo, ya sea en términos de educacion vial o de salud.

El desarrollar esta habilidad beneficia a que la persona sea capaz de poder diferenciar qué
es bueno y qué es malo, cuando esta a salvo y cuando puede correr peligro, quien puede serle
de ayuda y quien meterlo en problemas y asi poder aplicar conocimientos adecuados ante

cualquier circunstancia de vida en términos de salud.

D.2.8 Habilidades académicas funcionales
Segun la AARM (2004) las habilidades académicas funcionales son,

Las habilidades cognitivas y las habilidades que exigen aprendizajes escolares, los
cuales: tienen aplicaciéon directa en la vida personal (escritura, lectura, utilizacion
practica del célculo, conceptos basicos de ciencias en la medida en que éstos se
relacionan con el conocimiento del entorno fisico y la propia salud; geografia y

estudios sociales); y no se centran en alcanzar unos determinados niveles académicos,
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sino mas bien en adquirir las habilidades académicas funcionales que le permitan
acceder y a disfrutar de una vida independiente (p. 48).

En esta area segun la teoria expuesta es de suma importancia destacar, que el foco no es el
nivel de rendimiento académico sino mas bien, la adquisicion de destrezas académicas que
sean funcionales en el momento de la adquisicion de una vida independiente. El ente
educativo estd sumergido en la persona desde que nace, hasta el final de sus dias, ya que en
los diversos procesos y edades la persona tendrd una consolidacién de aprendizajes
instrumentales bésicos.

Estas habilidades son adquiridas en diferentes momentos de la vida, basandose en las
competencias y destrezas de aprendizaje que tenga el participe, por lo cual siempre se debe
ubicar la edad cronolégica y maduracional, en compafiia del contexto social y familiar en el
que este se desenvuelva para que estas destrezas académicas puedan ser desarrolladas y

puestas en practica con poco dificultad de adaptacion y autonomia.

D.2.9 Ocio
De acuerdo con Calvo (2011), el concepto de ocio, “Aparece intimamente unida al

concepto de tiempo libre. Se trata de un espacio temporal abierto del cual podemos hacer el
uso que deseemos, siendo su dimension temporal y no la ocupacion ni uso que hagamos” (p.
8). En esta habilidad primeramente se toma en cuenta la forma en que la persona se relaciona
con los demaés, basadndose en el desarrollo de intereses sobre actividades recreativas y de ocio,

que reflejen las preferencias y elecciones personales, como en otras de forma colectiva.

Este tipo de area fomentard las relaciones sociales con otros, ademés se destaca que la
persona deber estar plenamente disfrutando de lo que estéa ejecutando, puesto que la persona es
la que decide que quiere realizar en su tiempo libre, poniendo en practica la toma de

decisiones y de sus propios intereses.

El tiempo de ocio le permitira a la persona utilizar sus destrezas académicas funcionales y
de movilidad, donde la misma podra desenvolverse apropiadamente en el entorno recreativo

en que esté y ademas incrementar lo que es la aceptacion y pertenencia a un grupo social.
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D.2.10 Trabajo
El trabajo es un concepto muy global el cual se ha ido modificando y adaptando con el

paso de los afios, de igual forma se rescata que segin la Organizacién Internacional de

Trabajo (2006) que el trabajo se concede como,
El conjunto de actividades humanas, remuneradas o no, que producen bienes o
servicios en una economia, 0 que satisfacen las necesidades de una comunidad o
proveen los medios de sustento necesarios para los individuos. EI empleo es definido
como "trabajo efectuado a cambio de pago (salario, sueldo, comisiones, propinas,
pagos a destajo o0 pagos en especie)” sin importar la relacién de dependencia (si es
empleo dependiente-asalariado, o independiente-autoempleo) (p. 13).

El trabajo siempre debera ser digno, que pueda permitir el desarrollo de habilidades y
capacidades de la persona, por lo que el mismo es y serd una fuente fundamental para las
personas y la mejora en la calidad de vida, respondiendo a sus diversas necesidades e
intereses. Este siempre serd alguna actividad que repercutird en la persona en alguno de sus
ambitos tomando en cuenta el social, emocional, educativo, econdmico, entre otros. De alli, la
real importancia de que todas las personas tengan el derecho acceder a un trabajo digno y
remunerado segun este estipulado por la ley y que el mismo sea de beneficio para su vida y la
propia independencia personal.

Esta habilidad es de suma importancia puesto que ademas de preparar a la persona para
poder desempefiarse en un trabajo, se debera de crear en ella perspectivas correctas de lo que
implica el laborar, haciéndoles reconocer sus propios derechos y deberes, para no permitir que

nadie pase por encima de los mismos, dafidndoles su dignidad humana.

Ademas, a la hora de ejecutar esta habilidad se obtendran y se pondran en préactica
destrezas adquiridas a lo largo de las otras habilidades, tales como, convivencia, respeto de
normas, mantenerse en el trabajo, incrementacién o mejora en el autoestima y también se
reconoce que el trabajo para la persona con discapacidad adulta le propiciara autonomia

econdmica e independencia personal.
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Calidad de vida

E.1 Concepto de calidad y vida

Es a partir de los afios 50 y 60 que inicia un interés sobre el bienestar humano y preocupacion
porque todas las personas adquieran una estabilidad en su vida personal, tomando en cuenta el
logro de objetivos que cada persona se propusiera. Segin Gomez y Sabeh. (s,f), mencionan

que,

Se inicia el desarrollo de los indicadores sociales, estadisticos que permiten medir
datos y hechos vinculados al bienestar social de una poblacion. Estos indicadores
tuvieron su propia evolucion siendo en un primer momento referencia de las
condiciones objetivas, de tipo econdmico y social, para en un segundo momento

contemplar elementos subjetivos (s. p).

Como anteriormente se menciona en las caracteristicas de la terminologia de la
calidad, se puede resumir que es algo en buenas condiciones, en excelente estado, sin
faltantes. ElI concepto de vida se podria decir que es cuando una persona Se encuentra
satisfecha en todo a su alrededor. Entonces, la relacion entre calidad de vida y una persona
con discapacidad, es un estudio de diario vivir, en el que gracias a las investigaciones nos
revelan las necesidades basicas que pueden ser mejoradas a través de apoyos fisicos,
emocional, social, material y logros de metas, como se menciona anteriormente, en lo que

involucra la terminologia de calidad de vida.

Estos conceptos han evolucionado, influyendo en la parte sensibilizadora, donde esta
es de mayor importancia, de aqui parte los cambios también conceptuales de una forma

inclusiva a todas y todos en el campo de la discapacidad.

E.2 Dimensiones de la calidad de vida
La calidad de vida segun Verdugo (2009) es medida a través de siete dimensiones, con las
cuales se evidencia el bienestar general de una persona. Cada dimension propone una serie de

planteamientos que son los indicadores para su medicién. Es importante mencionar que la
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evaluacion constante de la calidad de vida permite un desarrollo potencial, esencial y
necesario en la persona, al evaluar la calidad de vida se obtiene consigo las necesidades de
cualquier indole que tenga el sujeto y con las mismas tomar las medidas, estrategias y

directrices para erradicar todas las faltantes detectadas.

Tabla 5. Dimensiones de la Calidad de Vida

Dimensién Definicion

Bienestar emocional -Estados emocionales experimentados por la persona, como alegria,
tristeza, nervioso, humor, preocupacion.
-Percepcion global de satisfaccion con la vida.
-Visién de futuro (como cree que sera su vida adulta).
-Autoestima/auto concepto (como se ve y se valora asi mismo y
como cree que lo ven los demas en general).

Bienestar fisico -Estado de salud fisica de la persona, suefio, enfermedades,
sintomas, y signos fisicos, energia, nivel de nutricién, desarrollo
fisico (peso y altura).

-Acceso y satisfaccion con la asistencia sanitaria.

Relaciones -Frecuencia, calidad y satisfaccion con afecto, interaccion (positiva
interpersonales 0 negativa), comunicacion y aceptacion de entre personas de la
familia.

-Estilo educativo, crianza de los padres (premios, castigos y
abandono)

-Frecuencia, calidad y satisfaccion con las relaciones de amistad en
el medio escolar y extra escolar.

-Satisfaccion y calidad de relaciones con los maestros; percepcion
por parte de la persona y apoyos, refuerzos, castigos, expectativas,
imagen que tienen de si los maestros.

Desarrollo personal y -Grado de desempefio, progreso, resultados y satisfaccion personal
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actividades con las actividades escolares de aprendizaje.
-Percepcion que tiene la persona de sus habilidades cognitivas y
oportunidades para desarrollarlas.

Bienestar material -Posiciones materiales de la persona y la familia (regalos que
recibe, ropa-objetos).
-Caracteristicas fisicas de los ambientes en los que se desenvuelve
(calidad y confort del hogar y del centro educativo al cual asiste.
-Nivel socioecondémico de la familia.

Integracidn/ presencia -Frecuencia de presencia dentro de las actividades comunitarias

en la comunidad -Estado de aceptacion e integracion en los servicios comunitarios

Autodeterminacion -Posibilidad de elegir y tomar decisiones.

-Oportunidad de elegir lo que desea realizar.

Fuente: Verdugo, (2009)
Por cada dimensidn el autor propone una serie de indicadores que ayudan a medir, a reconocer

y valorar cada una de ellas, los cuales se describen a continuacion.

E.2.1 Bienestar emocional
Esta dimension se reconoce por Verdugo (2009) como “satisfaccion, felicidad, bienestar

general seguridad personal, autoconcepto, autoimagen, metas y aspiraciones, creencias y

espiritualidad” (p. 81).

Con los indicadores anteriores se puede notar que en esta area, el afecto que esta persona
reciba de sus pares y personas cercanas es realmente importante debido a lo que segin lo que
reciba le permitirad a esta obtener una vision de la vida y crear su propio concepto de si mismo
reconociendo que puede ser negativo o positivo segun lo que haya recibido de su alrededor. El
estado de &nimo le permitird a su vez responder de manera anticipada con distintas emociones
a cada una de las situaciones que se presenten en su vivir diario, partiendo de la premisa de

que influye sin medida alguna todo lo que haya alrededor de dicho acontecimiento.



70

E.2.2 Bienestar fisico
Los indicadores para esta dimension segin Verdugo (2009) son “salud y estado fisico,

movilidad, seguridad fisica y asistencia sanitaria” parte importante de este punto es el cuidado
que la persona reciba en su diario vivir para llevar una vida con seguridad que le permita
desenvolverse sin problema, ademas la atencion, control y rutinas de salud, promoviéndole

una vida con cuidados, tratamientos para obtener un estado fisico y mental 6ptimo.

Es un derecho de toda persona tener controles médicos y que se atiendan todas sus
necesidades, ya que el aspecto salud es fundamental para desarrollar las distintas actividades

diarias.

E.2.3 Relaciones interpersonales
Para la calidad de vida los indicadores que reflejan las relaciones interpersonales son segun

Verdugo (2009) “relaciones valiosas con familia, amigos, compaferos y conocidos y apoyo

social” (p. 81).

Las relaciones interpersonales representan un papel activo en el desarrollo de una persona
al ser la base de la socializacion, ya que en cualquier espacio donde se desenvuelva la persona
se lleva a cabo una interaccion activa y de la misma depende si es negativa o positiva. Las

relaciones sociales favorecen la adaptacién al entorno y a la vez mejora la calidad de vida.

E.2.4 Desarrollo personal y actividades
Esta dimension es valorizada segun los indicadores propuestos por Verdugo (2009)

“habilidades, capacidades, competencias, actividades significativas, educacion, actividades

formativas y ocio” (p. 81).

Lo maés significativo de la dimension de desarrollo personal es que cada uno de los
indicadores expone a la persona en si, dejando ver a la misma en su esencia propia, como un
ser unico e irrepetible. Todas las destrezas que el ser humano tenga seran de gran utilidad para
un mejor desenvolvimiento y adaptacion en la comunidad, debido a que cada persona crea sus

propias estrategias de supervivencia.
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Ademas es importante mencionar que la persona también se construye por las
oportunidades de educacion que se le ha permitido participar, de la cual no solo recibe
formacién educativa sino formacion en cuanto a valores, creencias, religion, entre otros que le

permiten ser quien es.

E. 2. 5 Bienestar material
Los indicadores para esta dimensién son segin Verdugo (2009) “Alimentacion, vivienda,

estatus economico de la familia, pertenencias” (p. 81). En esta parte practicamente lo que
indica la calidad de vida esta relacionado mucho a como la persona sufraga sus necesidades

basicas del diario vivir.

Es importante, la idea de que toda persona necesita basicamente una serie de aspectos en
su vida para sobrevivir, una persona sin alimentacion, trae consigo una serie de anomalidades
que perjudican su dia a dia como por ejemplo desnutricion, problemas dentales, cansancio,
entre otros. Por tanto en esta area lo que se ve, es si la persona lleva una vida adecuada, si sus
necesidades mas basicas son asistidas de manera correcta, evitdndole una serie de problemas,

enfermedades y condiciones no propias y perjudiciales en la vida humana.

E. 2. 6 Integracion/ presencia en la comunidad
En la vida de toda persona siempre habré a su alrededor una serie de actividades, lugares y

personas con las cuales necesita desenvolverse y desarrollarse para que esta se sienta bien y
parte de una comunidad y sociedad. Es por esto que Verdugo (2009) menciona que los
indicadores que evaluian esta dimension son, “acceso, presencia, participacion, y aceptacion en
la comunidad, estatus dentro del grupo social, integracion, actividades sociocomunitarias,

normalizacion y acceso a los servicios comunitarios.” (p. 81).

Como se menciono6 anteriormente el ser humano esta inmerso en un mundo en el cual se
desarrollan cientos de actividades, en el cual hay miles de lugares, en donde los grupos
sociales se dan por cualquier motivo sea religioso, educativo, amistoso, entre otros. Todo esto
puede influir de manera positiva o negativa en el sujeto, si la persona asiste y participa de las

actividades de su comunidad, si esté integrado en grupos, si asiste a lugares en donde se sienta
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bien, se puede decir que esta siendo incluido y esta siendo parte activa de la sociedad, pero si
por el contrario se le excluye o impide que participe de lo que a su alrededor hay, este estara
solo, y haréa que su calidad de vida sea un poco inestable ya que sea muy probablemente una
persona poco feliz, y con razén ya que no tiene el paso de entablar actividades que toda

persona entabla.

E. 2. 7Autodeterminacion
Regularmente todo lo que una persona desarrolle en su vida serd porque la persona lo ha

decidido, porque esta asi lo quiere, claramente hay ocasiones en las cuales la persona no
cuenta con las posibilidades de tomar decisiones propias debida a una serie de factores, como
por ejemplo, proteccion de los padres o alguna discapacidad muy severa, para Verdugo (2009)
los indicadores que evaluan la calidad de vida en esta dimension son “elecciones personales,

toma de decisiones, control personal, capacitacion y autonomia” (p. 81)

Verdugo considera que una persona debe ser capaz de elegir en su vida desde si desea un
confite 0 una paleta hasta si desea estudiar medicina o economia. La importancia radica en
que una persona sera feliz con lo que desea y no con lo que se le imponga o con lo que no esté

de acuerdo.

Es necesario el control que una persona tenga sobre su vida diaria, esta debe saber si tomar
el bus de color azul o el rojo, si caminar por la acera o por la calle, si debe gritar o hacer
silencio en algan lugar en especifico, las decisiones que la persona toma deben estar de
acuerdo con las normas que la sociedad ha establecido, para que este no se vea discriminado

por sus cercanos.

E. 3 Relacién de calidad de vida con las personas con discapacidad
La relacién de calidad de vida y discapacidad ha hecho que se den adaptaciones donde
se obtenga una mejoria en la vida de las personas con distintas condiciones, con técnicas

centradas en personas y asi mismos dando resultados positivos.
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El que una persona nazca o no con alguna condicion de discapacidad no es una
limitante para que pueda desenvolverse y hacer uso de sus posibilidades ofrecidas en la
sociedad. Muchas veces se deja de lado los derechos de estas personas, 0 no se les brinda las
oportunidades para la correcta inclusion, de esta manera se cae en el aislamiento debilitando

su calidad de vida.

Es gracias al aporte de personas relacionadas a la discapacidad que lucha por realizar
numerosos cambios para el mejoramiento de esta poblacion como menciona Schalock (2004),
en relacion a la calidad de vida “nuestro intento de utilizar este concepto como un proceso y
un principio organizativo para mejorar las vidas de las personas con discapacidad y para

evaluar los resultados y la validez social de las précticas actuales de rehabilitacion” (p. 25).

Al ser este, un grupo minoritario no cuentan con los apoyos requeridos, por lo cual, se
han creado leyes con el fin de darles hacer respetar los derechos humanos, prestarles los
servicios y tener las adaptaciones necesarias para un mejor desarrollo, potencializar sus

habilidades al maximo y estos logren alcanzar una buena calidad de vida.

El término calidad de vida es el mismo, para todas las personas, con la diferencia de
que para las personas con discapacidad se requieren ciertas adaptaciones segln sea el caso y

sus peculiaridades, para que logren alcanzar la plenitud.

Para las personas con discapacidad por lo general se dice que tienen o alcanzan su
calidad de vida cuando ellos logran tomar decisiones sobre su propia vida, cuando se integran
a su comunidad de forma integral, adquieren cierta independencia (segun el caso), cuando ven
cumplir sus metas como lo son el hogar, estudios, trabajo. Es importante ver y darle el valor
que requiere cada uno de sus logros en su participacion en el hogar, comunidad, trabajo y en
cada uno de los espacios en lo que se desempefie, ya que la sociedad forma parte importante

para que todo esto se logre.

Dentro del término calidad de vida se resaltan derechos presentes en la persona como

lo es la autonomia, la independencia, el control de su vida y la potestad para tomar sus propias
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decisiones. También se dice que una persona con discapacidad tiene buena calidad de vida
cuando goce de sus derechos como cualquier persona.
Ardila (2003) menciona sobre esto mismo que se alcanza la calidad de vida cuando,

Se han satisfecho las necesidades basicas de alimento, vivienda, trabajo, salud, etc.,
para la mayor parte de los miembros de una comunidad, en un contexto determinado,
empieza el interés por la calidad de vida.
Se insiste en que es preciso dejar de centramos en las necesidades de déficit y empezar
a trabajar en el crecimiento personal, las realizaciones de las potencialidades, el
bienestar subjetivo y otros temas similares (p. 34).
Es importante resaltar la idea de que toda persona con o sin discapacidad necesita una vida
de calidad, esto para poder llevar una vida plena, llena de gozo y satisfaccion en donde por si

misma sea capaz de sobrellevar todo aquello que se presente en el diario vivir.

E. 4 Cémo promover la calidad de vida en las personas con discapacidad

Es importante resaltar que todas las personas con o sin discapacidad necesitamos llevar una
vida plena y feliz, teniendo consigo una buena calidad de vida. Ademas es necesario saber que
somos parte de la vida de todas las personas que nos rodean y que por ende nosotros mismos
también tenemos parte de responsabilidad en ayudar a que todo aquel cercano tenga una
calidad de vida.

Mas aun, cuando a nuestro lado hay una persona con discapacidad debemos de ser un
apoyo en la vida de estos, ayudandoles a eliminar barreras de entorno o de mentalidad que hay
en todo ambito social, para que estos puedan vivir dia a dia plenamente.

Sobre esto, Timmons, s,f (citado por Verdugo, 2009) expresa que,

Un entorno inclusivo no implica exclusivamente una instruccién académica inclusiva.
Adoptar un modelo de calidad de vida para trabajar en un entorno educativo inclusivo
implica la necesidad de realizar un cambio a nivel social, involucrando al entorno

familiar y comunitario, en el cual los profesionales de la educacién y los padres de los
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alumnos con y sin discapacidad fomentan las interacciones entre ambos grupos. (p.
62).

Un entorno inclusivo es 1o que necesita en nuestra sociedad actual para que todas las
personas puedan tener un desenvolvimiento mas éptimo en su vida personal y social. El
promulgar una reflexion, una comunicacion asertiva, eliminar estereotipos y mitos es parte
indiscutible de lo que es necesario emprender.

A pesar de que hoy en dia se ha avanzado méas en cuanto a lo que es la inclusién de las
personas con discapacidad, aun falta mucho recorrer, la eliminacion de barreras y de
obstaculos para estas personas es necesario que las mismas puedan participar y realizar de
todo lo que deseen, ya que si se les cierran puertas emocionalmente estas seran afectadas y es
desde ahi en donde se inicia a dafiar la calidad de vida de las personas.

Ademas, Verdugo (2009), menciona que “El analisis de las dimensiones e indicadores de
calidad de vida no sélo es importante para el éxito en la educacién sino que también es vital
para lograr el éxito adulto en el empleo y en la autonomia e independencia personal”. (P.82)
El éxito de toda persona es indispensable ya que es por medio de los logros y metas cumplidas
en la que la persona arraiga mas seguridad en su vida, en donde se sienta mas capaz de lograr
todo y en donde su autoestima y auto concepto crece haciendo que este sea mas independiente

y le surjan por si mismo nuevas ideas de superacion.
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Capitulo 111

Marco metodoldgico
En este capitulo se hace referencia a los aspectos metodoldgicos que se tomaron en cuenta

para el desarrollo de la investigacion. Ademas, se describen las diferentes fases del proceso,
los participantes del estudio los cuales mediante la informacion brindada y el manejo de la

recoleccion de datos se logra realizar el anélisis.

También se mencionan las categorias de andlisis como la categoria emergente
proporcionando la informacion necesaria, para realizar una contrastacion con la parte tedrica
y el acercamiento de la realidad de los participantes. Ademas en este capitulo se describen
cada uno de los instrumentos utilizados para la recoleccién de datos y analisis de resultados,

asi mismo se desarrolla la triangulacion de datos utilizada en dicha investigacion.

Para conocer todos los datos que ayudaron a llevar a cabo la investigacion, se realizaron
una serie de entrevistas y visitas tanto a la institucion como los hogares de las familias, las
cuales promovieron dialogos informales, por lo que como ultimo aspecto de este capitulo se
describen los aspectos de la ética que se mantuvo a lo largo del proceso de investigacion, con
la finalidad de respetar a cada uno de los participantes y la informacion brindada por los

mismos.

Enfoque de investigacion

Se trabajé en esta investigacion bajo el enfoque de investigacion cualitativa, la misma

sigue los lineamientos de los autores Fernandez y Diaz (2005) quienes mencionan,

Los investigadores cualitativos hacen registros narrativos de los fendmenos que son
estudiados mediante técnicas como la observacion participante y las entrevistas no
estructuradas... la investigacion cualitativa trata de identificar la naturaleza profunda

de las realidades, su sistema de relaciones, su estructura dindmica (p. 1).
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Lo anterior se menciona debido a que, la investigacion realizada es cualitativa ya que la
misma buscé la comprension del entorno donde se desarrollan los participantes, ademas esta
indagacion presentd un caracter flexible a los cambios segun los procesos que se llevaron a
cabo, esto debido a que paso por una serie de adaptaciones en el proceso de recoleccion de

datos, por situaciones que no se lograban llevar a cabo.

La investigacion procur6 en todo momento dar reflexion a partir de la realidad inmediata,
de los afectados en el estudio, de ésta manera se inclind mas por el analisis a partir de la
realidad y vivencia del individuo. Guardian (2007), explica que en este tipo de investigacion,
se toma en consideracion las experiencias, los sentimientos y perspectivas de los participantes
y las participantes. Con el tema propuesto, se pretendio poder conocer las vivencias familiares
de cada uno de los jovenes del Centro, con la finalidad de poder entender de manera mas
amplia la situacion de estos, siempre se busco crear un analisis que permitiera comprender e
interpretar la informacion adquirida a partir de la vivencia experimentada por medio de todo el

proceso llevado a cabo.

Tipo de estudio

La presente investigacion se realizd mediante el tipo de estudio de investigacion-accion el
cual tiene como finalidad aportar informacion que pueda ayudar en una bisqueda de cambios
con un mismo fin, en compafiia de una correcta toma de decisiones para la mejora en las
carencias encontradas. El estudio se enfatiza en mejorar la practica realizada por los familiares
de los usuarios, produciendo datos reales. Asi lo menciona Elliott, 1993 (citado por Sandin,
2003) esto se debe a que la actual investigacion buscé plantearse tareas por cumplir, ayudando
consigo a toda la poblacion involucrada en dicho proceso. Para el mismo autor mencionado
anteriormente sobre este método expone que “El conocimiento se construye por medio de la
practica, y no esta fuera de los propios actores.” (p. 35). Lo cual nos hace asentarnos en el
hecho de que dicha investigacion se construyo por medio de una comunicacion horizontal y

una participacion activa en las entrevistas aplicadas entre todos los actores involucrados.
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Segun Corey, 1963 (citado por Sandin, 2003) “la investigacion accion es el proceso por el
cual los investigadores intentan estudiar sus problemas cientificamente con el fin de guiar,
corregir y evaluar sistematicamente sus decisiones y sus acciones” (p. 37).

Esta idea se relaciona con la realidad de la investigacion presente, al ser un estudio de una
situacion especifica, la cual es familiar y social, con la que se busca mejorar la calidad de las
acciones relatadas por los participantes, por medio de un boletin informativo, el cual es una
herramienta de apoyo para colaborar con la poblacién participante de un modo mas acertado y
participativo, que mediante la lectura del mismo, los padres y docentes realizaran un proceso

autoreflexivo de lo que esta sucediendo en su rutina con la persona con discapacidad.

Participantes en el proceso

A continuacion se describe a cada uno de los actores participantes en este proceso, cabe
mencionar la indispensable labor de cada uno de ellos, ya que con sus participaciones activas
en cada etapa, no solamente ayudaron en la obtencion de datos los cuales eran necesarios para
mirar con claridad las vivencias de cada familia, sino que también permitieron que las
investigadoras realizaran un tiempo de reflexion el cual dié respuestas fundamentales para la

presente indagacion.

Personas con Discapacidad cognitiva (Usuarios del CAIPAD)

En primera instancia y como participantes que abrieron paso a los demas actores se
encontraron los seis usuarios del CAIPAD, como datos generales se obtiene que estas poseian
una edad entre los de 29 a 39 afios, todos son personas con discapacidad en diversos niveles
(leve, medio y severo), ademas de que algunos presentan dificultad en el habla y la
motricidad. La poblacién escogida fue en su mayoria hombres, ya que la institucién contaba
solo con tres mujeres. Todos cuentan con familias, lo cual era parte fundamental en este

proceso y ademas se debe mencionar que el nivel de funcionamiento: es entre leve y medio.

Para el proceso de presentacion y analisis de resultados, los nombres de los usuarios y
usuarias participantes aparecerean en siglas, esto con el fin de respetar su identidad y proteger

la informacién brindada por los mismos.
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Familia de la persona con discapacidad

En segunda instancia como participantes se encontraban los padres de familia (seis
familias) de los usuarios del CAIPAD, los cuales en su mayoria tienen una edad que supera
los 42 afios. Se encontré entre las mismas una composicion familiar muy diversa. En su
mayoria se evidencia la falta de la figura paterna. Asi mismo se evidencian situaciones
econdmicas muy variadas, donde las familias que se encuentran en situacion mas desfavorable
son los que subsisten con la pensién de sus padres o una beca brindada por la misma
institucién, por otra parte el nivel de escolaridad de las mismas se encontraba entre baja y
media, es decir, segun las historias de vida muchos de estos padres dejaron sus estudios para
trabajar y tratar de dar una mejor calidad de vida a sus familias. Como ultimo aspecto, estas
familias son procedentes de distintos lugares alrededor de la institucion, entre ellos cantones

de Heredia y San José.

Estos colaboradores ayudaron en ésta indagacion con el aporte de cada una de las historias
de vida de todos y todas las usuarias participantes, ademas de brindar sus visiones y conceptos
que poseen ante lo que es discapacidad y ante las realidades de sus hijos e hijas. Asimismo de
ser parte de todo el proceso a lo que la investigacion desea y que es la vida independiente de
los mismos. Estos participantes durante todo el proceso mantuvieron un papel activo, puesto
que brindaron informacion previa y posteriormente trabajaron en conjunto con las
investigadoras en la implementacion de nuevas herramientas que son de utilidad en el

mejoramiento de la vida de sus hijos e hijas.

Personal administrativo del CAIPAD

Como terceros participantes se mencionan a los administrativos es decir, un docente y una
secretaria. Como mencién importante se detalla que s6lo la secretaria posee especialidad en
educacion especial, estos realizan reuniones con muy poca frecuencia ya sean de personal o
con los familiares. Los mismos aportaron toda la informacion administrativa como horarios,
listado de usuarios, asi como de ser los encargados de la apertura en cuanto a permisos de

ingreso y de utilizacion de expedientes de los usuarios.
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Estos actores tuvieron una participacion activa con respecto a los demas contribuyentes, ya

que sus aportes fomentaron a una comunicacion eficaz con los otros participantes.

Investigadoras

Como ultimos participantes nos encontramos las investigadoras, las cuales cursamos en V
nivel de la carrera de Educacion Especial con énfasis en Integracion, mediante el cual se
obtiene el grado de licenciatura. Las mismas tuvimos una participacion activa, al ser parte de
cada uno de los procesos de la presente investigacién, en la misma fue indispensable observar
no solo el campo de trabajo sino también a los usuarios y encargados de los mismos, ademas
de analizar todo lo encontrado con el pasar del tiempo, recopilar la informacion y como altimo

analizar todo los hallazgos para brindar diferentes conclusiones.

Categorias de analisis

Para la correcta formulacion de la investigacion, se opto por el ordenamiento inicial de
diversas categorias que son parte del tema de investigacion segun los objetivos. A su vez la
categoria emergente que surgio a partir del trabajo de campo y del analisis de datos, las cuales

radican en conceptualizaciones pertinentes a las tematicas presentadas en esta exploracion.

Personas adultas con discapacidad
Para llevar un orden lineal se parte de la conceptualizacion de lo que es discapacidad ya
que el presente trabajo, se realizé en una poblacion de personas que tienen discapacidad y por
ello la primordial importancia de tener muy claro el concepto, para que de esta forma se pueda
brindar informacién correcta y asi mismo una idénea expresion y visién de lo que esto es.
Ademas de ello se tomara en cuenta las diversas visiones 0 modelos que conllevan esta

definicion, es decir la manera en que las personas con discapacidad han sido vistas.

Para expandir la vision tanto de las investigadoras como de otras personas que son parte
del proceso de investigacién, se tomo en cuenta los diversos modelos, con el fin de enriquecer
la base de datos y asi mismo en la elaboracién de una herramienta como lo es el boletin

informativo que respondiera a la teoria y la realidad que vivian los participantes. Segun lo
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observado en el trabajo de campo, lo cual se basa practicamente en el desconocimiento de

temas en torno a la discapacidad.

En el caso de la propuesta, se incluyo el concepto de discapacidad cognitiva, para lo cual
se planted una correcta vision del mismo, de esta manera brindarles a ellos y sus familias
informacion que les ayudara a tomar una posicién mas fuerte para que obtuvieran mejores

opotrtunidades en la sociedad.

Familia de personas con Discapacidad

Se rescat6 la importancia de la familia, ya que la misma al ser el principal ente socializador
y de crianza de la personas con discapacidad, era la encargada de desarrollar diversas
aptitudes y actitudes hacia la visién de lo que es el mundo. Ademas fue la formadora de
multiples destrezas y habilidades las cuales dependiendo del tipo de familia en el que crezca
se pudieron desarrollar o al contrario degenerar. De alli la importancia de trabajar las
diferentes estructuras familiares, tomando en cuenta que los usuarios participantes han sido
criados en diferentes contextos, los cuales han sido formados por diversas visiones, creencias,
concepciones entre otros de lo que es el ser humano y la discapacidad. Por lo cual se
considero relevante dicha conceptualizacion y su buen manejo, teniendo claro el respeto y la
integridad que merece cada uno de los miembros de la familia y asi mismo teniendo presente

las acciones que han tomado con respecto a lo que se refiere la discapacidad.

Por esto, fue de gran relevancia tener el pleno conocimiento y manejo en lo que respecta a
las funciones de las familias para con las personas con discapacidad, dado que en algunas de
las carencias halladas fue la dificultad de desenvolvimiento del usuario como una persona
autonoma y conocedora de las diversas habilidades para la vida. Muchas de las acciones o
relaciones que deben cumplir los familiares se deben desarrollar de la forma deseada dentro
de lo que es el rol de vida independiente, esto ha sido de una u otra forma una debilidad que
requiere reforzar en ellas para asi lograr personas mas independientes y responsables de su

propia vida.
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Se tomd en cuenta el papel que debe tener la misma en la actualidad, la cual ha ido
surgiendo en lo que respecta a visiones y concepciones de lo que es la vida de una persona con
discapacidad, ademas se partié del modo en que estas pueden llevar una vida como todos los
demas, sin embargo todo dependerd del entusiasmo y ganas de aprender que tengan las
familias de los usuarios y usuarias en el compartir que se realizé al final de las sesiones y que
culmina con la reparticion del boletin informativo, por ello se rescat6 la importancia de hablar
de este nucleo, sus realidades y funcionamientos que sin duda hicieron del proceso de

independencia algo meramente natural y facil de llevar.

Centro de atencion para personas adultas con discapacidad (CAIPAD)

Seguido de la mencidn de la familia y el papel que tuvo dentro de la adquisicién de la vida
independiente de la persona con discapacidad, cabe rescatar el derecho que tienen las mismas
de recibir educacién. Para dar respuesta a esta poblacion mayor de 18 afios se encuentran los
CAIPAD. Se tomaron en cuenta sus generalidades, asi como sus especificaciones, de esta
forma se logré una visién correcta del trabajo que estos realizan y de los requerimientos que
en ocasiones se solicitan por parte de la familia. Ademas de que en algunos casos las mismas
instituciones no cumplen con las normativas o planes por los cuales deben regirse para que de
esta forma sean colaboradores en el desarrollo de una vida independiente y propia de las
personas adultas con discapacidad y asi esta pueda descubrir por si misma todo lo que puede
lograr y desempefiar dentro de la sociedad.

Los CAIPAD sin duda alguna son indispensables como toda institucion educativa, ya que
con estos centros se produce un seguimiento en la formacién de esta poblacion con
discapacidad, ya que estos benefician y colaboran a que estas personas adquieran habilidades
que les permita acceder a distintas oportunidades que les permita ser una persona

emprendedora y con la apertura de diferentes espacios dentro de la sociedad.

Habilidades Adaptativas
Una vez obtenido un conocimiento del trabajo del CAIPAD vy la necesidad de trabajar el

desarrollo y reforzamiento de las habilidades para la vida, se menciona que es a partir de su
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nombre que sobresale la importancia de poder definirla y asi mismo exponerla para un mejor

conocimiento del tema y problema a trabajar con los participantes.

Las habilidades adaptativas como se definié en el marco tedrico son las conductas y
destrezas que le permiten a una persona sobrevivir a las experiencias del entorno. Son
importantes de trabajar, ya que segun el estudio las usuarias y los usuarios, tienen una
necesidad en esta area, perjudicando su desarrollo adecuado en la sociedad y no
permitiéndoles ser personas autbnomas e independientes. Este tema representa una de las

mayores problematicas en la investigacion.

Estas habilidades se subdividieron en diversas categorias las cuales dieron respuesta a
areas de la vida de la Personas con Discapacidad, en las cuales era necesario obtener un buen
manejo y control de estas para que el mismo lograra ser una persona autonoma y duefia de su
proceso de vida y a la vez promovi6 en cada uno de ellos confianza, autoimagen positiva, una

vision futurista de lo que pueden lograr, entre otros.

Calidad de vida

La calidad de vida se basa en los indicadores que demuestran el bienestar social de una
persona haciendo referencia a indicadores, econémicos, personales, sociales entre otros, los
mismos muestran la estabilidad en el cumplimiento de logros, dando como resultado que la
persona obtenga éxitos en todo objetivo que se plantee. Se rescata la importancia de trabajar
esta tematica porque se desea que las personas con discapacidad tengan una optima calidad de

vida.

Es indispensable reconocer que el ser humano necesita estar en un balance ideal en cada
una de las dimensiones de la calidad de vida como lo son: bienestar emocional, fisico,
material, relaciones interpersonales, autodeterminacion, desarrollo personal y actividades e
integracion en la comunidad; esto debido a que estas dimensiones le permitira a la persona, sin

duda alguna, tener éxito en todo lo que se establezca dia con dia.
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Categorias emergentes

A partir de la interaccion de las investigadoras con los participantes y dindmica de trabajo
de campo, emerge una categoria Unica, la cual era una tematica no contemplada dentro del
estudio inicial. Sobresale una sola categoria debido a que los otros resultados eran los mismos
de las necesidades que ya se habian detectado desde un inicio en la investigacion. Esta
categoria emerge a partir de la aplicacion de los documentos (diarios de campo, entrevistas,
observacion y entrevistas informales) ya que en cada instrumento aplicado existia en comdn

este sobresaliente.

Sobreproteccién

Esta categoria emerge a partir de una serie de discursos que reflejan sus padres o
encargados hacia las personas con discapacidad en el desarrollo de tareas tanto dentro como
fuera del hogar, haciéndose notorio la poca independencia que tienen estos a la hora de

desempenar las actividades de su vida diaria.

Esto se refleja en sus historias de vida, que son expuestas mediante entrevistas aplicadas y
la revision de expedientes. Cada historia es distinta, pero se deja ver como en la mayoria de
los usuarios participantes la sobreproteccion es una limitante del diario vivir, asi lo mencionan
en la entrevista a profundidad que fue aplicada a los padres de familia, el cual les perjudica en

obtener mejores oportunidades tanto indivuales como sociales.

Este es un tema que afecta la rutina de las personas con discapacidad, ya que al ser
sobreprotegidos, se despierta en ellos un desagrado por realizar diferentes tareas, lo que

repercute en su motivacion por superarse.

Estrategia metodoldgica

Para la presente investigacion se llevé un proceso de cuatro etapas, en donde las mismas
permitieron llevar una investigacién ciclica para cumplir adecuadamente cada uno de los

objetivos planteados. Se adjunta a continuacion una grafica que plasma todo el proceso
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evidenciado durante el desarrollo de la investigacion, previo a que se dé la explicacion en si,

de cada una.

Figura 2. Etapas del proceso de investigacion

Cuarta etapa:
Analisis
reflexivo critico

Tercera etapa:
entrega de

Primera etapa: Segunda etapa:
acercamiento al Relaciones

material
didactico

servicio y a los interpersonales

usuarios evidenciadas por parte de las

investigadoras

Fuente: Creacidn de las investigadoras (2015).

| etapa: acercamiento al servicio y a los usuarios

En cuanto a la metodologia llevada a cabo, en una primera etapa se determind la
importancia de conocer a la poblacién y al servicio, en este caso al CAIPAD, mediante la
observacion del lugar y de los participantes. Se busco las técnicas adecuadas para tener
constantes conversatorios con los usuarios y docente, mediante la revision de expedientes de
cada uno de los usuarios de la institucion. Asi mismo se realizaron conversatorios con
trabajadores de otras instancias competentes al tema, como el Ministerio de Educacion Publica
(MEP), los cuales aportaron ademas de su conocimiento adquirido mediante la experiencia,
las normativas y lineamientos del CAIPAD. Todo esto se hizo con la finalidad de adquirir
informacion que fortaleciera y que ayudara a tener vision de la realidad que enfrentaban

dichos usuarios y de esta manera se conocio el trabajo realizado por la institucion.
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Il etapa: Relaciones interpersonales evidenciadas

Como segunda etapa fue importante el acercamiento a la realidad que enfrentaron todos
los participantes de la investigacion, ya que de esta forma se obtuvieron las bases para crear la
estrategia mas adecuada, que disminuyera la problematica que vivian a diario estos. Este
acercamiento se logré mediante la propiciacion de momentos agradables con los participantes,
como tardes de café o mesas redondas, que fortalecieron el dialogo, logrando un derroche de
informacion, la cual fue indispensable. Si fue necesaria la utilizacion de otras técnicas, pero
las necesidades e informacion méas confidencial se obtuvo en espacios donde se propicié una

Koinonia méas personalizada entre los participantes e investigadores.

La idea principal de esta etapa era fundamentalmente tener empatia ante las diversas
situaciones familiares que vivencian los y las usuarias de la institucién para lograr de esta
manera obtener un ambiente confiable y agradable, que permitiera la obtencién de
informacion acertada. En ella también se dieron a conocer las razones y situaciones por las
cuales se han desarrollado diversas faltantes o necesidades que impedian que se realizara el
adecuado acercamiento y la confianza necesaria que se requiere en una propuesta de
CAIPAD. Donde se retoma el principal objetivo de los mismos, que sus usuarios participantes
obtengan la preparacion suficiente y necesaria para adaptarse a un ambiente tanto laboral,

personal y social de una vida independiente.

111 etapa: entrega de material didactico: boletin informativo.

En esta etapa, ya se conocié a la poblacion y se detectaron todas las carencias que poseian
tanto la familia como la institucion, se elabord un boletin informativo que ayud6 a mejorar lo
que afectaba o limitaba para que se pudiera dar un mejor desenvolvimiento de los usuarios en
la sociedad, propiciando que se diera una 6ptima construccion de lo que aun no tenian claro en
cuanto a las habilidades y destrezas que pueden tener las personas con discapacidad, las cuales

logran que estos puedan tener una vida plena y una calidad de vida.

Por lo mencionado anteriormente se hizo entrega de un boletin informativo a los padres

de familia y encargados de los usuarios y usuarias el cual genero la informacion requerida y
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necesaria, asi mismo el apoyo para todos los participantes (padres-usuarios-trabajadores del
CAIPAD). Para que se lograra el objetivo expuesto en esta etapa, primeramente se realiz6 una
busqueda de informacidn relacionada al tema o temas a trabajar, la cual se realiz6 de manera
tanto fisica como virtual, seguido de ello se realizd una guia de entrevista para trabajar con la
poblacion ya mencionada, donde la misma permitio que se desarrollara un espacio muy ameno
de conversaciéon y que a la vez fortalecid el proceso de investigacion y por ende el trabajo
final.

Para esta etapa fueron necesarios aspectos como la dedicacién y empatia, ya que era a
partir de ahi donde se busco solventar y dar respuesta a las diversas carencias detectadas y asi

mismo reforzar las acciones que ayudaron y potenciaron este proceso.

IV etapa: Analisis reflexivo critico

Como ultima etapa fue importante el replantearse mediante un anélisis reflexivo y critico
de todo lo realizado en la investigacion, el alcance de logros obtenidos mediante la
realizacion de un estudio de categorias segun la teoria documentada y de los participantes, asi
como de los resultados obtenidos. La misma fue importante para visualizar si las propuestas y
herramientas empleadas durante el proceso solventaron las necesidades y respondieron
adecuadamente. Esto permitié la elaboracion de conclusiones y recomendaciones que son de

utilidad y reforzamiento tanto a otras investigaciones asi como a los actores participantes.

Esto se logré tomando en cuenta los resultados obtenidos de la aplicacion de la estrategia
de trabajo a lo largo de las cuatro etapas, ya que fue de suma importancia tomar en cuenta
cada referente consultado y visualizado, siendo estos las bases de la investigacion.

Instrumentos para la recoleccion de datos

Para llevar a cabo la investigacion, fue necesario la utilizacién de ciertos instrumentos que
permitieran recopilar informacién indispensable que posteriormente fue analizada con las

experiencias de vida de los participantes, en donde contrastando teoria con realidad se
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obtuviera informacién necesaria para el correcto desarrollo del proceso investigativo. Los

instrumentos empleados son los siguientes.

Observacion Participante y No Participante

La observacion es uno de los métodos mas utilizados en las investigaciones
cualitativas para recolectar datos sobre la poblacion con que se esta trabajando, sus procesos y
cultura, ya que para conocer realmente a un grupo de personas se hace necesario ser parte de
ella y asi recoger datos sobre su vida. En este tipo de instrumento es relevante la planificacion
de los sucesos por observar, la actitud con que se vaya a trabajar y el acceso que se tenga a los

diferentes eventos, tal como lo dice Dewalt y Dewalt (1998):

La observacion participante se caracteriza por acciones tales como tener una actitud
abierta, libre de juicios, estar interesado en aprender mas acerca de los otros, ser
consciente de la propension a sentir un choque cultural y cometer errores, la mayoria
de los cuales pueden ser superados, ser un observador cuidadoso y un buen escucha, y

ser abierto a las cosas inesperadas de lo que se esta aprendiendo (p. 3).

Este tipo de herramienta permitio a las investigadoras conocer de forma mas cercana a la
poblacion con que estd trabajando, en compafiia de su realidad diaria y expresiones no
verbales, dando asi una conciencia mas abierta sobre lo sucedido, para que este pueda tener
una mejor comprension del contexto y el fendmeno de estudio, dando validez a diferentes
estrategias que se implementen o simplemente ayudando a responder los cuestionamientos
planteados de un principio de la investigacién. Nuevamente Dewalt y Dewalt. (2002)

mencionan que:

La meta para el disefio de la investigacion usando la observacién participante como
un método es desarrollar una comprension holistica de los fendmenos en estudio que
sea tan objetiva y precisa como sea posible, teniendo en cuenta las limitaciones del
método (p. 92).
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La utilizacion de este instrumento fue esencial para conocer la realidad del campo de
trabajo ya que familiariza al investigador con la comunidad, al ser una estrategia flexible y
abierta a cambios, permitio al investigador tener una vision mas real y acertada de cada evento
dado a lo largo del proceso, dando como respuesta un buen estudio de la comprension a
profundidad del escenario en conjunto de intelecciones teoricas generales que trascienden del
mismo, otorgando asi mayor credibilidad a la hora de las interpretaciones y andlisis de la

informacion recopilada.

Dialogo con los Participantes

El didlogo muestra ser una técnica de primera mano siendo una de las vias mas directas y
acertadas para conocer y explorar a diversos grupos de personas, ya que el mismo permite que
se dé la reflexion y a su vez enriquece el dialogo aumentando asi el conocimiento y manejo de
la informacion, en las entrevistas formales e informales, listas de cotejo entre otras, rescando

la importancia del bagaje de conocimiento que esta técnica produce.

Este ayuda a relacionarnos con los demas, a transmitir pensamientos e ideas, expresar si hay
alguna diferencia o hasta llegar a un acuerdo en algun tema en especifico, por eso la
relevancia de esta herramienta en nuestra investigacion, siendo uno de los fundamentos
principales para dar paso a que las personas participantes tuviesen mucho mas apertura a la
hora de relacionarse con las investigadoras y asi mismo con la disponibilidad que presentaban
a la hora de evacuar dudas o intercambiar comentarios sobre el tema principal de la

investigacion.
Freire (1993), menciona que,

El dialogo es un fendomeno humano y revela la palabra; ésta como algo mas que un
medio para que el dialogo se produzca, e impone buscar su esencia: accion y reflexion,
en tal forma solidaria y en interaccién radical. No hay palabra verdadera que no sea
unién inquebrantable entre accién y reflexion. Asimismo, el dialogo esta representado

por la palabra autentica y sacrificadora, es decir, aquella que lleva a la accion, y quien
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la ejecuta no se queda solo en el dialecto sino que muestra con obras lo que transmite
(p. 6).

Este es el medio continuamente presente para realizar de la forma mas acertada
cualquier investigacion, partiendo de que el mismo es la escucha de la palabra del otro, la
reflexién y la critica acerca de lo que se recibe como conocimiento u opinion. Es de suma
importancia como herramienta, ya que es el Gnico motor capaz de poder cambiar, expresar 0

mejorar pensamientos sobre los diversos temas a trabajar.

El didlogo promueve y acepta la pregunta y el cuestionamiento; de igual forma este
permite el intercambio de contenidos asignados por una perspectiva real y de otros que se

construyen desde el mismo.

Libreta de campo

La libreta de campo (ver anexo 6) representd un elemento fundamental en el proceso de
investigacién, ya que fue la herramienta que permitié plasmar las realidades observadas en
cada una de las visitas, anotando en esta lo que las investigadoras consideran relevante para
dicho trabajo, de esta forma cuando se regrese del campo se tengan los datos necesarios para

realizar un correcto anélisis.

Segun Parra y Dominguez (s.f) “Instrumento utilizado por investigadores para registrar

hechos que son susceptibles de ser interpretados.”(p. 148).

Fue de gran importancia la utilizacion de dicho instrumento en la investigacién, como
menciond el autor, éste abrio la posibilidad de sistematizar las diversas experiencias vividas y
posteriormente se analizaron los resultados obtenidos. Asi mismo para sustentar las palabras

expuestas, Bonilla y Rodriguez, s,f (citado por Martinez, 2007) nos expresan que

La libreta de campo debe permitirle al investigador un monitoreo permanente del proceso
de observacion. Puede ser especialmente util (...) al investigador en €l se toma nota de
aspectos que considere importantes para analizar e interpretar la informacién que se esta

recogiendo (p. 5).
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Este instrumento permite enriquecer la relacion teoria practica, se conoce de antemano
que cada uno de los encuentros que se realizan son fuentes primarias para poder llevar a cabo
el estudio, se toma en cuenta que la teoria es una fuente de informacion secundaria, ya que

provee informacion al trabajo de campo.

El investigador debe iniciar con un acercamiento real a la informacion recurriendo asi a
este instrumento como una forma mas concreta de plasmar los sucesos, actividades,

comportamientos, experiencias y actitudes mas relevantes para dicha investigacion.

Revision de Expedientes de Participantes
La revision de expedientes es una de las fuentes primarias de la informacién ya que posee
documentacion esencial para una investigacion, permitiendo conocer mejor el proceso de
vida de una persona, esta herramienta facilita la forma en que se presentan los datos de cada
una de las usuarios participantes y permite tener un conocimiento mas amplio sobre cada
uno de ellos, abarcando desde informacion sociodemogréfica, educativa y clinica, la cual
permite que las investigadoras comprendan la realidad de una forma mas amplia y acertada

a la hora de analizar.

Tolosa (2011), parafrasea en su documento que expediente es, “un conjunto ordenado de
documentos y actuaciones, que sirven de antecedente y fundamento ya sea para una
resolucion administrativa o alguna diligencia para ejecutarla” (p. 210). De esta forma se
hace relevante mantener el orden de los mismos, ya que son evidencia y un gran apoyo a la
hora de adentrarse en la etapa de conocer a la poblacién en primera instancia, por lo tanto es
una tarea importante ser verdaderos espeledlogos de los expedientes y de toda la gran
informacion de suma importancia que en ellos se encuentra ya que si ha sido recopilada es

porque ha sido parte fundamental del proceso de vida de cada uno de los usuarios.

La Secretaria de Educacion Publica de México (2015), expone que los expedientes
educativos “son un registro documental que permite sistematizar, homogenizar y actualizar
informacion relevante y necesaria para el manejo y control de informacion sobre algun acto

o persona” (p. 7).
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Estos recursos al tener un conjunto de documentos escritos, evaluaciones, graficos y
antecedentes de cualquier otro indole de los usuarios y las usuarias, son de un gran valor en
el momento de realizar la investigacion, ya que permiten un acercamiento genuino a cada
una de las personas, dando a conocer sus historias de vida de una forma mas detallada y
concisa, encontrando informacion imprescindible de sus realidades tanto en el desarrollo
familiar, como emocional, educativo, social y laboral, por ende se deben de tomar en cuenta
cada uno de estos aspectos presentados dentro del documento como un conjunto de todas las
areas del desarrollo de la persona con discapacidad, ya que cada una de ellas esta entrelazada

una de la otra y son de igual importancia para las investigadoras.

Guias de Entrevistas

Se utilizo las guias de entrevistas estructuradas, debido a que es una forma de interaccién
social con cada uno de los actores participantes, logrando cada una de éstas la recoleccion de
datos reales. El proceso de la misma parte de que las investigadoras formulan pregunta a
pregunta a cada sujeto brindando este datos de interés iniciando de un dialogo a informaciones
necesarias para el desarrollo del tema.

Seguido de este instrumento se aplico la guia de entrevista a todos los participantes del
estudio para los autores Pelaez, Rodriguez y Ramirez (s.f) la entrevista es, “Un proceso de
comunicacion que se realiza normalmente entre las personas; en este proceso el entrevistador

obtiene informacion del entrevistado de forma directa o indirecta” (p. 2).

La aplicacion de entrevistas se debe considerar como una tecnica que lleva de forma
explicita diversos objetivos, los cuales puedan ayudar a solventar la metodologia y teoria de
dicha investigacion. Es una técnica fundamental para recopilar datos que acerquen a la
realidad vivida y por ende a una problematica. Esta técnica se aplicé en la primera etapa por
medio de cuatro entrevistas en una primera instancia al docente del Centro (Véase apéndice
1), una segunda entrevista a las familias de los usuarios (Véase apéndice 2) y como ultima
entrevista se aplico una a los usuarios y usuarias. (Véase apéndice 3).

Se realizaron en total cuatro entrevistas estructuradas, las cuales se detallan a continuacion.
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La primera entrevista consta de seis items, la misma dirigida al docente a cargo de la
institucion, cuyo objetivo era: Conocer la perspectiva que tiene el docente de ACEFOPAVAS
con respecto a la importancia de la familia en el proceso de inclusion social. (Véase apéndice
1)

La segunda entrevista estructurada consta de diez items, la misma esta enfocada a los
usuarios del CAIPAD ACEFOPAVAS la cual tenia como objetivo conocer acerca de los
gustos, intereses, necesidades, relaciones familiares e interpersonales de los usuarios de
ACEFOPAVAS. (Véase apéndice 2)

Asi mismo se desarrollaron dos entrevistas a los padres, madres y encargados, donde la
primera de ellas consta de nueve items y tenia como objetivo fortalecer el trabajo de
investigacion sobre el apoyo de las familias hacia las personas con alguna condicion de
discapacidad, se daba a la tarea de conocer datos trascendentales sobre la familia de cada
usuario del CAIPAD ACEFOPAVAS. (Véase apéndice 3)

La cuarta entrevista dirigida a este mismo grupo consta de quince items y su objetivo era
recolectar informacion propia de las familias de los usuarios y usuarias del CAIPAD llamado
Centro de Formacion Integral para el Desarrollo Socio productivo de las Personas con
Discapacidad de Pavas en Heredia para asi realizar un adecuado analisis sobre el papel de la
familia en el fortalecimiento de las habilidades para la vida y cuanto influye esto para una

adecuada calidad de vida de los mismos. (Véase apéndice 5)

Triangulacion de datos

A la luz del discurso de los participantes mediante la triangulacion de instrumentos se

obtiene la informacion necesaria para realizar la presente investigacion.

Para Denzin (1970) la triangulacion es, “la combinacion de dos o mas teorias, fuentes de

datos, métodos de investigacion en el estudio de un fendmeno singular” (p. 3).

Esto representd un analisis exhaustivo de todos los procesos, técnicas e instrumentos
utilizados en la investigacion, fue indispensable partir de respuestas y descubrimientos

encontrados para iniciar un analisis critico y reflexivo en el campo a trabajar.
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Elliot (1993) acota que el principio basico de la triangulacion es, “recoger observaciones y
apreciaciones de una situacion o algin aspecto de ella desde una variedad de angulos o
perspectivas y asi después compararlas”. (s.p). La triangulacion parte del hecho de la
utilizacion de multiples métodos los cuales todos en conjunto al ser diferentes buscaran
responder a un mismo objetivo, se debe aclarar que si bien es cierto cada método trae consigo
variedad de datos, actores y contextos los cuales han sido creados partiendo del mismo

fendmeno que se investiga.

Al realizar un trabajo de investigacion es necesario tomar en cuenta lo que se quiere
obtener de la misma, para realizar de manera correcta el proceso de triangulacion de datos, de
manera que el mismo propicie diversas fortalezas a las investigadoras dandoles creatividad,
flexibilidad y profundidad a la hora de trabajar las diversas categorias y teorias de este. A su
vez, la triangulacién de datos podréa ser de ayuda para los encargados de poder ampliar mas la
obtencion de filiaciones y al momento de realizar el andlisis tendran una gran cantidad de
documentacién para trabajarla, dando un sentimiento de familiaridad y conocimiento mas

profundo y préctico del proyecto.

Sobre la triangulacién de datos Felip, s,f (citado por Flick, 2007), menciona que consiste
en, "diferentes fuentes para el estudio de un tunico fendmeno" (p. 45), se considero util para el
analisis de los resultados tanto en las fases iniciales de diagndstico, como durante el proceso

de la realizacién del estudio.

Esta manera de triangulacion permitié evaluar y dar seguimiento a las acciones y una
vez que culmind el estudio, comparar la evolucion de los estudiantes por distintos enfoques,

segun los objetivos planteados, a fin de determinar su cumplimiento.

Segln menciona Denzin, 1970 la triangulacion de datos “se refiere a la confrontacion
de diferentes fuentes de datos en los estudios, y se produce cuando existe concordancia y
discrepancia entre estas fuentes” (p.237). La recoleccion de datos se puede dar por medio de
distintas técnicas como lo son entrevistas, discusiones, observaciones, diarios de campo, entre

otros. Los cuales cada dato quedara plasmado en evidencia escrita y fisica para que de esta
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forma se pueda sistematizar de una mejor forma toda la informacion que se vaya obteniendo
en el proceso y asi las investigadoras podrén utilizar posteriormente el muestreo teérico para

obtener una maxima confrontacion de la realidad.

Para la realizacion de esta investigacion se indago no solo referente tedrico, sino también a
partir de entrevistas y conversatorios con los participantes y como asegura Denzin (1970), “la
triangulacion de datos se refiere a la utilizacion de diferentes tipos de datos que se deben

distinguir de la utilizacion de métodos distintos para producirlos” (p. 237).

A continuacion, la figura ejemplifica el proceso de triangulacion de datos utilizado para la

presente investigacion.

Figura 3. Triangulacion de datos

Analisis Interactivo

/ Y colectivo

Validar una proposicion tedrica

/ relativa aun fendmeno en
_—

distintos momentos

Triangulacion
de Datos

Tiempo-

Espacio . .
N Validar una proposicion

tedrica dependera de ello

En el espacio recurre a poblaciones
heterogéneas para incrementar la
variedad de las observaciones

Fuente: Creacidn propia de la investigadoras (2015).

Dentro de la investigacion se procedio a utilizar como criterios la validacién donde la

investigacion-accion asume muchos de los postulados del paradigma constructivista pero va
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mas alla de él reconociendo la necesidad de la transformacion educativa a través de una

indagacion autor reflexiva de la propia practica.

Segun menciona Waterman (1998), este reconoce la validez que se asocia con la
investigacion cualitativa, pero para el estudio se utiliza la validez de las experiencias, ya que
estas son en relacion a las tensiones que se ponen a la hora de la practica, la instigacion, la
busqueda y el confrontar la teoria.

Ademas, de la utilizacion de la validez critica ya que demanda una gran responsabilidad
moral por parte de las estudiantes, con buenas intenciones por realizar el estudio y que haya
implicaciones éticas y con consecuencias y respuestas por medio de acciones y teoria.

Y por ultimo, esta la validez Reflexiva la cual demanda una gran exploracion, de un
reconocimiento de factores y categorias y asi mismo una explicitacion de la perspectiva de las
investigadoras.

La triangulacion de datos fue un trabajo enlazado entre lo que fue la realidad de los
participantes, mediante la utilizacién de los distintos instrumentos. La elaboracion de los
mismos, debia contener itemes que permitieran conocer los datos necesarios para el estudio.

En el analisis de datos cualitativos, los discursos de los partiticipantes tienen un significado
en el contexto y las experiencias en que se producen, de acuerdo a la experiencia vivida de las
familias. Por lo tanto, las investigadoras utilizan las palabras y oraciones exactas de los

participantes, lo cual es un principio basico en el andlisis de datos cualitativos.

Etica y consentimiento informado

En un primer momento se dialogd con los participantes sobre el uso de su identidad
dando estos, la autorizaciéon de que sus nombres e informacion sociodemogréafica apareciera
en la investigacion, ademas del permiso para realizarles entrevistas y escalas necesarias para
la investigacion. (Véase anexo 1)

Antes de aplicar los instrumentos de investigacion y realizar trabajo de campo, se presento
al Centro y a los familiares la carta firmada por las estudiantes y el tutor de la investigacion,

(ver anexo 2) en donde se exponia todo el proceso que se iba a llevar a cabo con la finalidad
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de obtener los permisos correspondientes para poder realizar la propuesta, para asi fortalecer
los apoyos en el trabajo de habilidades adaptativas en las personas adultas con discapacidad de
este CAIPAD.

El consentimiento informado es un contrato que realizan las investigadoras con las
personas participantes en el proceso investigativo, en donde se plantean todos lo lineamientos
a seguir durante el proceso, se establecen los lineamientos de los que seran parte, también
toma en cuenta las decisiones éticas tomadas por las investigadoras con respecto a las
personas involucradas en el proceso, especialmente partiendo de la particularidad del
resguardo de la propia identidad de los participantes, y no poniendo en riesgo la vida o
integridad de estos, protegiendo toda la informacion, manejando la identidad con las siglas de
los nombres y apellidos, evitando asi el reconocimiento inmediato de cada uno de los
participantes. Cada una de las decisiones tomadas fue dialogada con los actores con el fin de
proporcionar conocimientos previos del trabajo a realizar, se puede decir que a un inicio de
este se hace una negociacion de las partes involucradas.

Segun lo mencionado anteriormente se destaca que en la investigacion la prioridad fue el
respeto, la responsabilidad, honradez, disciplina, empatia y sinceridad, siendo los valores
primordiales para llevar a cabo el proceso y asi poder responder a las carencias detectadas en
los nucleos familiares y de esta manera apoyar a que estos logren ser una herramienta para
que sus hijos e hijas fortalezcan las habilidades adaptativas en busqueda de una mejora en su

calidad de vida.
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CAPITULO IV

PRESENTACION DE LA INFORMACION Y ANALISIS DE RESULTADOS
La presente investigacion tuvo como objetivo analizar las vivencias de las familias de los

usuarios y usuarias de ACEFOPAVAS, con el fin de determinar las experiencias que
favorecen o dificultan el proceso de adquisicion de habilidades para una mejor calidad de

vida.

A continuacién; se presentan los resultados obtenidos en el trabajo de campo. Los datos
fueron recopilados mediante la aplicacion de instrumentos como visitas a la institucion y a los
hogares de los usuarios, la aplicacion de entrevistas al personal administrativo de la institucion

y a los padres, madres 0 encargados Yy a los usuarios.

Para el proceso de analisis de resultados; como una manera de proteccion a los

participantes, se utilizaron las siglas de sus nombres y apellidos.

Conocer la poblacion y la institucion con la cual se trabajard a lo largo de la
investigaciéon para tener mayor claridad de las vivencias y caracteristicas de los

participantes del estudio.

En esta primera etapa del proceso investigativo, los datos fueron recolectados a través del
analisis de los seis expedientes de los usuarios y las usuarias. Ademas se aplicé una entrevista

a cada uno para complementar la informacion obtenida.

Tabla 6. Datos socio demogréaficos de los usuarios participantes

Usuario Nombre Edad Condicion

1 D.V.V 34 Retardo mental

2 D.R.L 39 Retardo mental
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3 J.CSV 29 Asperger y retardo mental

4 M.A.V.H 31 Retardo mental leve y déficit atencional

5 E.P.Q 37 Retardo mental moderado y Sindrome
de x fraqil

6 B.AM.L 39 Retardo mental

Fuente: Revision de expedientes (2014)
Descripcion

El presente proyecto de investigacion busca tener un mejor acercamiento a las personas
participes y sus familiares, se hace necesario el obtener informacién general que pueda ayudar
como punto de partida para iniciar con el mismo. La tabla 6 muestra la informacion necesaria
de cada uno de los usuarios y usuarias tanto las siglas de su nombre, las edades como la
condicion de discapacidad que presentan, que son indispensables para el siguiente proceso de
analisis.

Analisis

En la tabla 6 expuesta anteriormente y en conjunto con el anélisis de expedientes, se logré
conocer de manera individual cada uno de los participantes de la investigacion. En términos
generales se destaca que todos los usuarios poseen una condicion de discapacidad cognitiva en
diferentes niveles y algunos asociados a otra condicion de discapacidad. Sus edades abarcan
desde los 29 a 39 afios y es importante recordar que todos ingresaron a la institucion en
diferentes etapas, algunos fueron traslados desde el momento que concluyeron el 111y 1V ciclo

diversificado de los alrededores de San José y Heredia, otros desde 5 afios atrds han ido

ingresando por recomendacion ya sea de un familiar o un profesional en educacion.

Las visitas al centro ayudaron a conocer de una forma mas personal a cada uno de los
colaboradores de la presente investigacion, se rescata que los mismos poseen muy buenos

modales, y cuando éstos sintieron el ambiente de confianza y tranquilidad que se les
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presentaba se expresaron mucho mas a la hora de poder responder a diversos cuestionamientos
que se les hacia sobre sus vivencias tanto dentro como fuera del CAIPAD. Por medio del
didlogo con los involucrados en la investigacion, se pudo conocer como algunos de ellos
estdn muy comodos en sus hogares ya que se les ha ensefiado que al tenerlo todo y hacerles la
mayoria de las tareas basicas tienen una buena calidad de vida. Sin embargo; una minoria, se
mostré con dudas a la hora de contestar o simplemente respondian con monosilabos que
hacian creer que todo estaba bien, pero cuando se traté de indagar sobre este cuestionamiento
se pudo denotar que han entrado en una rutina diaria, estando en proceso o sin avance alguno
ciertas habilidades para la vida que son necesarias para mostrar mayor independencia y de esta
forma poder brindar un futuro mucho maés atractivo y acertado a los intereses y necesidades de

estos.

Identificar la realidad y caracteristicas sociodemograficas de las familias de los usuarios

del CAIPAD para poder realizar una previa historia de vida.

Este objetivo se ha realizado para tomar en cuenta la condicién de las familias de los
usuarios, ya que son datos relevantes primeramente para evitar algin juicio de valor y también
a la hora de analizar los diferentes &mbitos en que estos se desenvuelven, poder tener un
mayor nivel de comprension y vision. Para la recoleccion de datos del mismo, fue
fundamental realizar una lectura minuciosa de las historias de vida elaboradas dentro de los
expedientes de cada uno de los usuarios y las usuarias del CAIPAD.

Tabla 7. Datos sociodemograficos de las familias participantes

Usuario Cantidadde Vivemamay  Ocupacion Situacion Lugar de Posee
miembros papa juntos  del encargado o procedencia beca de la
con los que economica institucion
vive

1 2 Solo madre Ama de casa Baja San José Si
2 2 No con Ama de casa Baja San José Si

ninguno
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3 Ambos Ama de casa Alta Heredia No
5 Solo madre Amade casa  Intermedia Heredia No
1 Solo madre Amadecasa Intermedia San José No
1 Solo madre Ama de casa Baja San José Si

Fuente: Revision de expedientes (2014)
Descripcion

Debido a que el énfasis del trabajo esta inmerso en el contexto familiar, se resalta la
necesidad de poder conocer los datos socio demogréaficos de cada uno de los familiares de los
participantes. Esta informacion es relevante para el correcto analisis de las vivencias
familiares, tomando en cuenta que cada uno de las realidades es diferente entre si por lo que

no se pretende tener el mismo resultado en cada una de ellas.

Esta tabla ofrece datos generales relacionados con las seis familias involucradas en el

proceso, permitiendo obtener una mejor vision de las vivencias actuales que sobrellevan.

Se rescata la importancia de tomar en cuenta la situacion econémica y el lugar de
procedencia de los usuarios y sus familias, ya que esta informacion, permite tener una mirada
mas acertada de los contextos sociales, procesos y oportunidades a los que cada uno de los
participantes ha podido acceder.

Anélisis

En la tabla 7 se puede observar como en la mayoria de los casos la persona encargada
es la madre, siendo esta la responsable de la crianza y educacion de la persona con
discapacidad. Segun las entrevistas aplicadas, la principal causa de esta situacion es debida al
abandono de parte del padre de familia, por la carga y responsabilidad social y emocional que
representa tener un hijo en condicion de discapacidad. Una de las madres comenta “Al
momento de nacer nuestro hijo, el padre me abandoné diciendo que no queria tener un hijo

mongolito” madre del usuario D.R.L (2015)
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Segun Minuchin, 1998 (citado por Monroy, 1999)

El nacimiento de un hijo representa un cambio en la organizacién y dinamica familiar,
no solo emocional sino inclusive fisicamente. Cuando nace un nifio con problemas,
que pueden en el futuro ser una discapacidad, nacen también situaciones estresantes,
diferentes, emocionalmente fuertes y los padres comienzan a tener una bdsqueda de

respuestas y soluciones. (parr. 2).

Esto nos muestra como con la llegada de un hijo con discapacidad el comportamiento
de los padres comienza a cambiar las expectativas y a romper sus esquemas, lo que suele traer
muchas emociones al hogar no solo tristeza, sino también desafios, expectativas, plantear

nuevos retos y en ocasiones frustracion, siendo una razon para la desintegracion del hogar.

Segun Nufez, 2003 (citado por Monroy, 1999) describe que al recibir a un hijo con
discapacidad las familias atraviesan en un proceso que se divide en tres etapas las cuales son,

fase de shock, fase de reaccion y fase de adaptacion.

En las familias donde llega un nifio con discapacidad, el impacto de esta noticia genera
una serie de reacciones y sentimientos que atraviesan por las tres etapas mencionadas
anteriormente, en la tabla 7 se puede rescatar como cuatro de las seis familias, pasaron por la
fase de shock, en la cual hay conmocion, desorientacion, culpa hacia uno de los padres, dando
como respuesta el abandono temporal o total del hogar. Ademas uno de los usuarios, al
convivir solamente con su hermana, por abandono de ambos padres, se puede ubicar en la fase
de reaccion la cual trae consigo enfado hacia todas las personas, contra la vida, sensacion de
pérdida, llevando consigo al rechazo. Como ultimo, la familia restante evidencia como esta
pudo superar las primeras dos fases logrando asi, la fase de adaptacion, en la cual los padres o
encargados comienzan a ser emocionalmente méas fuertes, realizan una busqueda intensa de

respuestas y se adaptan al nuevo ciclo de vida, en donde buscan ser de ayuda para la persona.

Con las entrevistas se evidencia como la mayoria de los encargados no posee una

ocupacion profesional, por diversos motivos, entre ellos el més sobresaliente es por dedicar
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tiempo a sus hijos. Como lo menciona la madre del usuario J.C.S.V “Yo estudie
bibliotecologia, sin embargo por acompafiarlo en la escuela, el colegio y ahora aqui no puedo
ejercer” también la madre de E.P.Q menciona “Yo desde que me enteré que mi hijo tenia

discapacidad decidi dedicarme a él, dejando mis estudios de lado”.

Las personas con discapacidad al igual que todas las demas, quieren ser felices, algo que se
le puede Ilamar bienestar emocional, siendo esta una de las dimensiones de la calidad de vida,
donde los mismos deben tener una participacién social sana y activa, fomentar las relaciones
interpersonales, sentirse saludable y desarrollar nuevas habilidades. Se hace importante
trabajar este tipo de tematica con los padres o encargados de personas con discapacidad,
donde estos sean capaces de poder aprender a observar las destrezas de sus hijos y no la
discapacidad como tal, de esta forma las familias dan valor a detalles que antes eran poco

notorios motivandoles y fortaleciendo a cada uno de los integrantes del ndcleo familiar.

Segun Schalock (2004) menciona que “Uno de los desafios principales para una
familia o pareja que tenga un hijo o hija con discapacidad es dejarlo ir, ya que la inclinacion
siempre es protegerlo lo que tiende a suceder que esta dindmica ocasione que los padres se
concentren solamente en las discapacidades.” (parr. 6). El autor mencionado expone y
defiende que una persona con discapacidad le gusta o quiere lo mismo que cualquier otra

persona de su edad, no siendo excluido de actividades de las que puede ser parte.

Como parte final del analisis de la tabla anterior, se recolectaron datos de caracter
economico en donde se demuestra que en la mayoria de las familias su situacion es baja o

media y solo una de ellas cuenta con todas las posibilidades econémicas.

La educacion constituye un factor central para el proceso de una persona con discapacidad
es una herramienta que le ayudara a desarrollar habilidades tales como sociales, emocionales,
entre otras. Al tener poco acceso a este medio la persona con discapacidad no tiene
oportunidades para desarrollarse y obtener las herramientas necesarias para desenvolverse en

la sociedad.
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La economia tiene implicaciones en lo emocional, afectando tanto la parte fisica como
la mental, disminuyendo la calidad de vida, para demostrar esto la madre de D.V.V expresa
“mi hija siempre esta triste y deprimida porque a veces no tenemos dinero para comprar la
comida” con esto se evidencia que la economia puede afectar directamente el desarrollo
emocional y psicolégico de una persona, la economia empieza a tomar un papel importante en
la sociedad actual ya que influye directamente y es imprescindible ya que sin recursos
econdémicos no se podra lograr una educacion y una vida de calidad.

Aplicar una guia de entrevista a profundidad para padres de familia que permita
contrastar las experiencias de vida y préacticas diarias con teoria relevante, para obtener

la realidad de las familias participantes.

Este objetivo se planted con la finalidad de poder obtener informacion sobre las vivencias
de las familias y los usuarios, teniendo un acercamiento a la percepcion y forma de crianza de

los mismos, opiniones sobre la sociedad.

La informacién fue recopilada mediante la aplicacién de las entrevistas, se llevan a cabo

varias visitas y observaciones a la institucién, a los usuarios y las usuarias y sus familias.

A continuacién se detallan distintos cuadros, los cuales se han elaborado a partir de las
respuestas brindadas por los seis padres de familia, en donde en la parte superior se expone las
categorias surgidas con dichos respuestas y en la parte inferior del cuadro, las expresiones mas

sobresalientes sobre cada pregunta.

Tabla 8. Momento en que se recibe el diagndstico

Durante el embarazo Al momento de nacer Después de 2 afios de edad
“Al nacer le dio meningitis “Cuando la maestra de
y de ahi le quedd Ila kinder nos aconsejo hacerle

discapacidad” Encargado de: una valoracion 'y el
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D.R.L resultado  fue  positivo”

Encargado de: E.P.Q

“Lo que me dicen es que “Hasta que ella fue
como él no nacié a los creciendo vi cosas raras y vi

b

nueve meses tuvo secuelas’ que algo estaba mal hasta en
Encargado de: B.A.M.L el colegio” Encargado de:

D.V.V

“Me dijeron en el kinder
que era nerviosa, no
compartia, se  aislaba.
También que le costaba
compartir 'y la motora”
Encargado de: M.A.V.H

“ Empecé a compararlo en
el kinder con mi hijo mayor

y vi que iba mas atrasado”

Encargado de: J.C.S.V

Fuente: Entrevista a padres de familia y encargados (2015)
Descripcion:

Para efectos de la investigacion, es importante conocer esta informacion porque a partir de
este proceso es que inician los cambios en la dinamica familiar, tanto conductuales como
fisicos y estructurales. También conocer el origen y las causas de su condicion, para que a
partir de ahi se puedan proporcionar los estimulos mas adecuados y acordes a las necesidades

que la persona presenta.
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Es importante partir de las necesidades que la persona tenga y basarse también en la
condicién de discapacidad que posea, para que asi se pueda elaborar realmente un plan de
trabajo que en vez de perjudicar o frustrar a este, le ayude y que sea de apoyo consigo a todas

las necesidades que se hayan visto.
Andlisis:

Como Montes y Hernandez (2011) mencionan en el articulo del XII Congreso

Internacional de Teoria de la Educacion,

Es en el seno familiar en donde también se conforman prejuicios y estereotipos que
informan acerca de lo que es correcto o deseable; como parte de ese gran sistema que
es la sociedad, y tienden a desarrollar sus propias representaciones de lo que
consideran una “persona normal”...o bien, si alguien carece de algunas de estas

caracteristicas ha sido visto como “persona anormal.” (p. 8).

Cuando una familia recibe la noticia de que su hijo tiene discapacidad intelectual sus
reacciones van a depender de sus propios juicios y prejuicios, y de las experiencias de vida
que tengan ante la discapacidad. Es posible que cada miembro de la familia reaccione de
manera diferente, debido, en primera instancia, al estrés que ocasiona una situacion inesperada

ya que afecta su propia vida.

Hay una serie de etapas por las que transcurre el familiar en la asimilacion de la notica
hasta llegar a un estado de aceptacién de la situacién. Un aspecto que definitivamente influye
es el contexto en el que estd inmerso el sujeto, las concepciones sociales, pensamientos,
sentimientos y conductas- que se transmiten de generacion en generacion y que determinan en

ciertos momentos el actuar de los sujetos ante situaciones que causan estres.

Segun la tabla anterior se evidencia que de los seis usuarios participantes durante el
proceso de embarazo, no se presentd ninguna alteracion que indicara sobre alguna condicion
de discapacidad en estos, por otra parte en el momento de nacer dos de ellos exponen que el

especialista encargado les hizo el comentario de que su hijo o hija podria presentar una
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discapacidad, la madre del usuario D. R.L comenta “Lo que me dicen es que como él no nacio
a los nueves meses, tuvo secuelas” con este comentario se deja ver que no hay un correcto
diagndstico inicial por parte de los encargados de ese proceso a la hora de comunicarle a los

padres y madres este tipo de informacion.

Nlnez (2003), expone que “es necesario que el pediatra y los demas especialistas
intervinientes puedan sostener y apoyar desde el momento del diagndstico y en otras
situaciones de crisis que atraviesen a lo largo del ciclo vital las familias con una persona con
discapacidad.” (p.133). Basado en lo que NUfiez expresa, se resalta la idea de lo importante
que es que a los padres o encargados se les hable con claridad y con la verdad sobre el
diagndstico de su hijo o hija, ademas de que los médicos y demaés especialistas encargados de
estos procesos, sean acompafiantes empaticos y consientes de las circunstancias. Cada familia
es Unica y procesaran este evento de diferentes maneras, asi como la capacidad de
reacomodarse ante la situacion, mientras que otras podrian no reaccionar de la mejor manera,

ya que es una noticia que realmente ninguna familia espera.

Por otra parte, tres familias participantes recibieron la noticia de que su hijo o hija
presentaba una condicion de discapacidad en el kinder, en donde este es sin duda alguna el
primer ciclo de formacién educativo, asi lo expone el Programa de estudio del ciclo materno

infantil y educacion preescolar del MEP, (2000), menciona que

Los fines de la educacion preescolar son: buscar una concepcion integral en relacion
con la formacion del nifio y la nifia costarricense, al destacar la importancia de
enriquecer sus experiencias infantiles centrandose en su desarrollo del lenguaje, del
desarrollo fisico y humano, en las diferentes dimensiones tanto individuales como

sociales (p. 117).

Segun lo mencionado anteriormente se denota la idea de que el kinder no es solo el primer
ente socializador con infantes de la misma edad sino también, es el primer encuentro
educativo, partiendo desde su aprestamiento hasta la formacion de los primeros procesos

cognoscitivos, culturales y psicosociales. Ademas, es en esta etapa en donde se realizan las



108

primeras evaluaciones diagndsticas de las cuales se partira para elaborar un perfil del

estudiante, de esta manera se garantiza y estimula el correcto desarrollo del nifio o nifia.

Se relaciona dicha idea con la situacion de estos padres que recibieron la noticia de que su
hijo o hija presentaba una condicién de discapacidad durante esta etapa de la vida, gracias a la
aplicacion de pruebas, test y demas estrategias evaluativas de este nivel, es importante
mencionar que en estos casos si se realiz6 un correcto diagndstico, sin embargo no se les

brindé un adecuado seguimiento ni un apoyo para las familias.

Un diagnostico de discapacidad puede ser en una etapa avanzada de la vida, en donde por
diferentes razones que no son asociadas con el nacimiento, se adquiere una condicién como
esta, donde pueden influir factores como los que menciona el autor Grau, (2012) “La
discapacidad intelectual puede estar ocasionada por alteraciones cromosomicas, enfermedades

infecciosas, traumatismos, craneoencefalicos, trastornos y otros factores.” (parr. 1)

Lo mencionado anteriormente, se puede contrastar con la vivencia de una madre de
familia, ella menciona lo siguiente “Hasta que ella fue creciendo vi cosas raras y vi que algo

estaba mal hasta en el colegio” Encargado de: D.V.V

La discapacidad intelectual se puede dar por diferentes trastornos, ya sea que el nifio en
edad temprana haya recibido y que consigo traiga secuelas que lleguen a afectarle gravemente
su coeficiente intelectual, o en cambios que ocurren al pasar de una etapa a otra como es este
caso. Por ende se rescata la suma importancia de que tanto padres, encargados y docentes se

mantengan pendientes de los cambios que pueda presentar la persona que tienen a cargo.

Tabla 9. Relaciones interpersonales de la persona con discapacidad

Muy buena tanto con Poca relacién con sus Excelente
familiares, amistades y iguales y familiares

Vvecinos




109

“Nos llevamos todos muy “Cuando nos visitan se mete “Bien, su papa le amarra

bien porque él es muy al cuarto” Encargado de: hasta los zapatos”
tranquilo” Encargado de: B.AM.L Encargado de: J.C.S.V
M.A.V.H

“Es muy selectivo, no con “Cuando anda con los tios se
“Muy buena ella es muy todas las personas le gusta pone muy chineada”
carifiosa y siempre saluda a relacionarse” Encargado de: Encargado de: E.P.Q
los vecinos” Encargado de: D.R.L
D.V.V

Fuente: Entrevista a padres de familia y encargados (2015)
Descripcion:

El cuadro anterior describe las situaciones interpersonales que los familiares observan que
presentan los usuarios, estas actitudes se toman en cuenta al momento de realizar un analisis
sobre las relaciones que poseen los mismos, si son amplias o nulas y si se desarrollan en

ambitos muy interactivos, en donde tengan oportunidades de experiencias de aprendizaje.
Anélisis:
Segun Montes y Hernandez (2011),

La adaptacion de una familia a la discapacidad de uno de sus integrantes es un proceso
que puede durar toda la vida y en ocasiones no se logra, existen familias que se
desintegran ante la presencia de la discapacidad en sus vidas...también existen familias
que logran encontrar la adaptacion y se conforman como una unidad de apoyo, lo que
las hace retomar sus expectativas de vida personales, profesionales y familiares para

lograr tener un bienestar personal y familiar (p.10).

Como se evidencia en las distintas expresiones anteriores de los familiares, la relacion de la
persona con discapacidad y el resto de la familia e incluso amigos, vecinos, entre otros, varia,

ya que cada persona se relaciona de manera diferente ante la discapacidad, esto se debe a
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distintos factores, entre ellos el estrés ante la nueva situacion que modifica en gran medida la
dinamica familiar y otro aspecto también representa el afrontar las emociones que genera cada
etapa por las que transcurren los familiares de estas personas para asimilar y aceptar la
condicion de discapacidad. La manera como actla una persona ante una condicion de
discapacidad siempre va a estar unida a patrones que le son transmitidos entre ellos

sentimientos, pensamientos, conductas, entre otros.

En la tabla 9 sobre las relaciones de los usuarios se observa como los familiares indican
que la relacion existente entre la persona con discapacidad y sus familiares, amistades y
vecinos en dos de los casos es muy buena, otros dos excelente y en los Gltimos dos hay muy
poca relacion. Al ser la familia el primer ente social de la persona con discapacidad se
considera que al existir tan buenas relaciones se puede facilitar el apoyo que propicie

oportunidades en cuanto a la autonomia personal.

El tener buenas relaciones interpersonales reforzara el autoestima de la persona y la
independencia para realizar distintas tareas tanto dentro como fuera del hogar, también al
tener buenas relaciones la comunicacién sera mas eficiente a la hora de trabajar los temas que
se creen necesarios. La linea entre la atencion y la sobreproteccion es muy fina, por esto los
padres de familia deben de tener mucho cuidado ya que en ocasiones en vez de brindarles
beneficios se perjudicara a la persona, haciendo a esta dependiente de muchas personas en
habilidades que a su edad ya no deberian de encontrarse en proceso sino deberian estar

adquiridas y llevadas correctamente en el diario vivir.

Sin embargo, también la tabla deja ver que dos de los participantes mantienen buenas
relaciones interpersonales pero son selectivos, no relacionandose estos con cualquier persona
que se le acerque pero si teniendo buenas relaciones con los que ellos desean. Con esto se
pude generalizar que los seis participantes mantienen un acercamiento a sus familiares en
compafiia de sus iguales en diferentes niveles de convivencia. Como menciona Schalock

(2004) “Las relaciones interpersonales es uno de los factores determinantes para la calidad de



111

vida de las personas con discapacidad, ya que se relacionan estrechamente con el propio

sentimiento de felicidad y satisfaccion personal a la propia realidad de cada cual” (parr.5).

De aca se destaca la importancia de que las relaciones interpersonales en personas con
discapacidad seran sin duda alguna, indicadores en su calidad de vida, tomando en cuenta el
bienestar emocional, material, fisico, de desarrollo personal, la autodeterminacidn, entre otros,
esto le ayudara a la persona a poder determinar qué es lo que desea y a poder elegir por si

solo los intereses y necesidades que tenga.

Tabla 10. Proceso educativo del usuario

Educacion regular Falta de centros No integrados al sistema

educativos

“Bien, estuvo dos anos en el “No encontrabamos una “Fue el primer afio pero

colegio de Santa Ana y tuvo escuela que lo aceptara después fue rechazada por

una profesora muy buena” como él era” Encargado de: los profesores y la saque. En

Encargado de: E.P.Q J.CSV el IPEC no la aceptaron y se
quedd en la casa mucho
tiempo” Encargado de:

“Era muy inteligente, todo M.AV.H

se le pegaba, hacia tareas

sola. Saco la escuela en aula

regular y llego hasta quinto “Ingreso sin problema, pero

afio” Encargado de: D.V.V sufrio burlas de parte de sus
compaiieros ~” Encargado de:
B.AM.L

“Fue a la Centeno y siempre

tuvimos mucho apoyo de los

maestros” Encargado de:
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D.R.L

Fuente: Entrevista a padres de familia y encargados (2015)
Descripcion:

En dicha tabla se visualiza el proceso educativo que tuvieron los participantes denotando
las oportunidades o situaciones que vivieron en este ciclo. Esta informacion permite realizar
un analisis sobre lo que las familias y sus hijos e hijas evidenciaron en cada etapa educativa
dejando ver si se dieron problemas o no a la hora de ingresar a las distintas instituciones y si

fueron estas instituciones que permitieron un desarrollo adecuado.
Andlisis:

La tabla diez demuestra que tres de los usuarios tuvieron un proceso educativo regular, lo
que para ellos se define como “adecuado” el cual consiste en que su hijo estuviera al menos en
un centro de formacion, trabajando las mismas rutinas diariamente. Ademas esto evidencia lo
importante y necesario que es el apoyo del docente ya que este sera uno de los guias que

impulsen a la familiay a la persona a desarrollarse en las diferentes habilidades para la vida.

Esta tabla deja ver como la educacion deberia ser de calidad en todos los casos, y de estos
seis participantes solo tres de ellos dicen haber tenido una educacion adecuada, adquiriendo
todas las herramientas de aprendizaje ideales, contando con docentes que brindaron un apoyo
y un trabajo realmente con esmero y vocacion, como lo mencionaron los padres de familia.

Esto lo justifica también Hernandez (2012) “que el maestro aborde ademas de los
contenidos de las asignaturas de sus estudiantes, sino que también favorezca la competencia

para un aprendizaje permanente en las diferentes competencias para la vida.” (p. 19).

Con lo escrito por el autor y comentarios que sobresalen de las entrevistas con los padres
de familia, como la del encargado de: E.P.Q “Bien, estuvo dos afos en el colegio de Santa
Ana y tuvo una profesora muy buena”, se construye una vision de lo que representa un
maestro, el cual se convierte en uno de los principales modelos y apoyos para los estudiantes y

sus familias, cabe destacar que tres usuarios tuvieron un correcto seguimiento en su
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educacion, y el resultado de esto es que la persona con discapacidad tendra mayores

habilidades y en el momento que se llegue a la transicion a la vida adulta le sea mas sencillo.

Los otros tres usuarios vivenciaron una contradiccion de los usuarios anteriores, ya que
algunos casos no encontraron centro educativo adecuado o fueron excluidos por el sistema, los
docentes o0 sus mismos compafieros. De esta manera fueron victimas de discriminacién, no
solamente a la hora de pretender ingresar a una institucion, lo cual cabe rescatar que la ley
castiga este tipo de hechos en donde se discrimine a alguien por su condicion y en donde la
educacion es un derecho esencial en la vida de todas las personas, sino también de sus pares
muchos de estos sin discapacidad lo que nos hace centrar la mirada en la falta de

concientizacion que se esté llevando a cabo en la sociedad actual.

El proceso de educacion, debe ser inclusivo y adecuado en donde se brinden las diversas
oportunidades de ensefianza-aprendizaje, ademas debe ser un modelo educativo que busque
superar los tradicionales, sobre los cuales se ha basado principalmente la educacién para estas
personas. Esta nueva propuesta educativa representa un cambio en el concepto y las practicas

en torno a los derechos de la educacion.

No obstante, los prejuicios en torno a las personas con discapacidad y su potencial, no
permiten avanzar completamente hacia la plena inclusion e igualdad. En el articulo 24 de la
Convencidn sobre los derechos de las personas con discapacidad de Naciones Unidas (2006),
sobre los derechos de las personas con discapacidad, “que los estados partes reconocen 10s
derechos de las personas con discapacidad a la educacion. Con miras a hacer efectivo este
derecho sin discriminacion y sobre la base de la igualdad de oportunidades.” (p. 19).  En
dicho articulo se materializa la obligacion de garantizar un sistema de educacion inclusivo asi
como la ensefianza a lo largo de la vida, enfatizando la mirada a hacer posible que estas

personas participen de manera efectiva en una sociedad libre.

Actualmente las personas con discapacidad en muchos casos siguen siendo victimas de un
planteamiento que favorece su segregacion y marginacion en el sistema educativo, por lo tanto

tampoco se atienden sus necesidades de manera adecuada. La educacion que se les brinda
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suele ser en centros “especiales” segregados, y como consecuencia de ello, no disfrutan de

actividades ludicas y variadas que viven los nifios de escuelas regulares.

Para ejemplificar lo anterior, se pueden mencionar expresiones de los padres de familia que
fueron reflejadas en las entrevistas; “Fue el primer afio pero después fue rechazada por los
profesores y la saque. En el IPEC no la aceptaron y se qued6 en la casa mucho tiempo”
Encargado de: M.A.V.H*

Ingreso sin problema, pero sufrié burlas de parte de sus compafieros” Encargado de: B.A.M.L

Sin duda la educacion debe tener como principal objetivo el aprendizaje de la poblacién
estudiantil en general, por ello es importante ofrecer una propuesta educativa que respete

todas las variables existentes, de esta manera se evita todo tipo de discriminacion.

En casos donde esto no se cumpla es importante que tanto padres de familia como
encargados conozcan sobre el derecho que tienen las personas con discapacidad a la educacion

y al derecho a la educacién inclusiva, para que hagan valer los mismos.



115

Tabla 11. Proceso de transicién a la vida adulta de la persona con discapacidad

Sin cambios Resistencia a los cambios Cambios notorios

“Todo fue normal, no vi “Tuve que pedirle ayuda al “Ahora si quiere tener
ninglin cambio” Encargado tio con el que se lleva muy novio, se interesa por los
de: D.R.L bien para que lo ensefiara a compafieros” Encargado de:
rasurarse y ahora se rasura D.V.V
en la mafiana y en la noche
“El sigue siendo igual que todos los dias” Encargado
siempre” Encargado de: de:E.P.Q
J.CSV
“El decia que ser grande es
tener novia y ¢l no queria”
“Ha tenido mucho apoyo en Encargado de: B.A.M.L
los hermanos y por eso no se
ha sentido  rechazada”
Encargado de: M.A.V.H

Fuente: Entrevista a padres de familia y encargados (2015)
Descripcion:

En esta tabla se expone la transicion a la vida adulta de los participantes, donde se busca
reflejar que factores estuvieron relacionados con dicho proceso y de igual forma rescatar la
importancia de las familias en él. Es importante conocer el proceso ya que de esta forma parte
de la autonomia, determinando posibilidades de inclusion y aceptacion en su propia vida.
Ademas al tener un acercamiento mas genuino a las diferentes experiencias se puede hacer un

correcto andlisis sobre los pros y los contras que tiene el llevar una correcta transicion.
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Analisis:

Primeramente esta tabla deja reflejar como tres de los usuarios no experimentaron cambios
en la transicion de su vida a la vida adulta, esto sin embargo no se puede decir que esté bien o
esté mal, las investigadoras concuerdan en que comentarios como el de la mama del usuario
B.A.M.L “El sigue siendo igual que siempre” no se deberian presentar ya que si desde la
perspectiva de una madre las cosas siguen “igual” es porque este sujeto no ha ido adquiriendo
habilidades propias de la edad en la que se va encontrando, dando a su vida un “alto” en donde

no se avanza en la edad cronoldgica con todo lo que esta implica.

La etapa de transicion a la vida adulta de una persona con discapacidad es totalmente
compleja, debido a una serie de aspectos que la dificultan, donde Pallisera (1997), sintetiza
este proceso en tres factores como lo son “Caracteristicas de la persona con discapacidad,
relacionado con el entorno y con el proceso educativo” (p. 1). Cuando una familia es incluida
por una persona adulta con discapacidad es fundamental que se tome en cuenta los factores
mencionados anteriormente, ya que dentro de ellos podemos incluir necesidades basicas de
acceso acceso a la vida adulta, ademas tener conciencia en la realidad en la que vivimos y las
diferentes actitudes que dificultan la plena insercién social. Y por Gltimo se debe tomar en
cuenta el proceso educativo ya que seria funcional que estos programas brinden los correctos

Servicios y apoyos.

Por otro lado, dos de los participantes tuvieron resistencia a los cambios visualizando de
esta forma pensamientos erréneos que puedan tener sobre esta etapa, se hace imprescindible la
colaboracién de la familia en estos momentos, por lo que se hace necesario que dejen de lado
las actitudes sobreprotectoras e infantilizadoras con respecto a la adulta con discapacidad, al
contrario los familiares deben afirmar un entorno integrado de las realidades por la que esta
enfrentando la persona, tomando en cuenta sus objetivos de vida, sus intereses, su futuro

laboral, diversion, entre otros.

En muchas ocasiones las ideas 0 pensamientos que se crea la persona, se deben a factores

de su alrededor, como por ejemplo esta se crea los mismos pensamientos que tiene una
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persona muy cercana a ella, o la misma crea estas ideas a partir de experiencias sean positivas
0 negativas que observa tomando estas como propias de ella. Esta idea se relaciona con lo que
Ferrel (1990) expresa, “Los padres en ocasiones para impedir que se enfrente al sufrimiento y
al fracaso se le evitan momentos que hacen posible la prueba, el enfrentamiento con su

propias capacidades y también con sus propios limites” (p. 888).

Las investigadoras concuerdan que la familia y la educacién es fundamental para orientar
a las personas con discapacidad en diversas situaciones que potencien su nivel de autonomia,
logrando consigo una persona mas independiente a la hora de crear sus propios conceptos,
sabiendo reconocer que esta mal y que esta bien, que no nos pone en peligro y que si, para que
este tenga libertad de eleccion pero las elecciones que tome no afecten su vida, y para esto es
importante que la familia y los actores educativos estén pendientes de este, dandoles un

seguimiento y apoyo constante.

En otras palabras se debe trabajar el autoconocimiento o conocimiento personal el cual, lo
que pretende es brindar a la persona la suficiente informacion de si mismo, como lo son las
capacidades, actitudes, intereses, madurez, experiencia educativa, laboral, entre otras; por ello

se hace necesario favorecer un concepto de las dimensiones mencionadas.

Tabla 12. Proceso de adquisicion de las habilidades del usuario

Adquiridas en el Adquiridas por medio  Adquiridas por si No posee
Hogar de docentes o el centro  solos (observando) habilidades
_ visibles
educativo

“Yo le ensefie, porque “En la institucion donde “Aprendié viéndome, “EI  no las
cuando se vino de donde estaba le ensefiaron todo solo que aun no sabe necesita, porque
la abuelita a los 18 afios lo que necesita para ser manejar dinero, por nosotros le
no hacia nada la independiente, entonces eso le doy los pasajes hacemos todo, lo

sobreprotegieron” nosotros apenas estamos exactos. Y todo lo consentimos
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Encargado de: D.V.V

“YO

tiempo que ella estuvo

la ensefie en el

ahi en la casa, es muy
independiente, siempre
va a comprar el diario
sola, hasta busca
promociones”

Encargado de: M.A.V.H

“El todo lo sabe hacer,
con solo verme aprendid
a cocinar, lavar, todo se
lo hace” Encargado de:
D.R.L

viendo que le
enseflamos porque no
sabiamos

que cosas

podia hacer con su
discapacidad”

Encargado de: B.A.M.L

que necesita lo vamos
a comprar
Encargado de: E.P.Q

juntos”

mucho por coémo
es él, porque lo
sobreprotegemos
mucho, pero en
la institucion le
estan ensefiando
” Encargado de:
JCSV

Fuente: Entrevista a padres de familia y encargados (2015)

Descripcion:

Esta tabla permite conocer las distintas oportunidades de adquisicion de habilidades que

puede tener una persona, dejando ver que las mismas pueden ser adquiridas por intereses

propios como lo es por medio de la observacién, segun el ambito educativo como parte de

objetivos propuestos por los distintos docentes basandose segun los programas y también

gracias a los padres de familia que se preocupan que sus hijos e hijas crezcan personalmente,

obteniendo estos herramientas para una mayor independencia.
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Analisis:

En esta parte tres de los participantes adquirieron la mayoria de las habilidades en el hogar
con un seguimiento o rutinas establecidas, fomentandoles esto como responsabilidades propias
de un hogar como todo miembro de la familia las debe de tener también, por otro lado, una de
las participantes adquirid las habilidades por decisién propia, por medio de la imitacién de las

actitudes que su madre tenia.

Dentro de un hogar deben existir responsabilidades para todos los miembros de la familia,
esto ayuda a crear actitudes y valores que propicien el desempefio de tareas propias de la vida
diaria, Sarto (2001) dice que “la familia debe ofrecer oportunidades suficientes para
desarrollar aquellas habilidades y competencias personales y sociales que permitan a sus

miembros crecer con seguridad y autonomia” (p. 1).

La familia es una pieza clave para el fomento de la autonomia de sus miembros,
encargados de desarrollar habilidades propias de un hogar, para que estos sean seres capaces

de desempefiar cualquier tarea que se le establezca.

Los otros dos usuarios restantes son totalmente opuestos, ya que uno de ellos ha adquirido
sus habilidades por medio de las instituciones educativas y el otro usuario no posee las
habilidades para atenderse a si mismo. El conjunto de las seis respuestas brindadas nos
permite observar como es percibido el usuario por el familiar ya que algunas respuestas se
ajustan a la realidad. Sin embargo otras son parte de la percepcion subjetiva del familiar
debido a las constantes visitas y conversaciones con las participantes y docentes encargados se
hace el siguiente cuestionamiento ¢Por qué si los usuarios son independientes en las
habilidades correspondientes en el hogar no son completamente independientes abarcando el

resto de habilidades, tales como las sociales?

Debido a este cuestionamiento, podemos mencionar que a raiz de esto hay una serie de
factores que afectan esta tematica, en un primer momento se racionaliza la idea de que el

desconocimiento sobre el tema de habilidades para la vida ya que al aplicar la entrevista a los
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encargados y preguntar sobre las habilidades para la vida que tienen sus hijos o hijas se
centraron solamente en las del hogar, por lo que se denota que este tema no es un fuerte en las
familias, debido a que generalmente si uno desconoce algo no va ser aplicado y es esto
precisamente lo que sucede en estos casos, en ningin momento se culpa a las familias
simplemente se evidencia la falta de informacidn sobre el tema y la necesidad de que un tema
tan nuevo e importante como este sea mas promulgado ante la sociedad y principalmente en

las personas con discapacidad.

El tema de habilidades para la vida estd ligado a independencia y autonomia, y es una
realidad que para los padres y encargados, facilitar o potenciar esto es una tarea muy dificil

en la mayoria de los casos. Montes y Hernandez (2011) mencionan,

Cuando uno de los miembros de la familia tiene discapacidad intelectual, la situacion
se torna mas complicada, aunque los padres y madres manifiestan que quisieran que
sus hijos e hijas se valieran por ellos mismos y tuvieran una vida independiente, en los
hechos es casi imposible que se dé. Esto es debido a diversos factores entre los que
destaca la falta de servicios y apoyos dirigidos tanto a las familias como a las personas
con discapacidad intelectual y la vision de sobreproteccion que tienen tanto en las

familias como en los servicios que brinda la sociedad misma (p. 3).

Para formar personas autonomas e independientes en las distintas situaciones de su vida se
debe potenciar el concepto de calidad de vida tanto en ellos como en sus familiares. EI primer
paso debe ser sensibilizar a las familias sobre la importancia de brindar oportunidades donde
la persona con discapacidad pueda tomar sus propias decisiones y a partir de aqui los mismos
aprendan a detectar sus necesidades, buscar soluciones y se convierten en los principales

gestores de los apoyos que requieren.

Otro factor sobre este cuestionamiento es la percepcion de capacidad que tienen los
encargados sobre sus hijos, al centrarse en la discapacidad y no en la persona, las familias
mencionaban que sus hijos por tener discapacidad debian ser siempre acompafiados por ellos,

como lo dijo la madre del usuario J.C.S.V “El no las necesita, porque nosotros le hacemos
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todo, lo consentimos mucho por como es ¢1”, esto nos evidencia como la excesiva proteccion

familiar puede ocasionar un descenso en el camino a la independencia.
Segun Gallego, s,f (citado por Ferrer, 2001), destaca que

La actitud de la familia puede potenciar o frenar los cambios de rol de las personas
con discapacidad, rol que busca que se asiente en la autonomia, la responsabilidad y la
identidad como nucleo central de la personalidad y de las transacciones con el entorno

social (p. 29).

Los padres y madres deben ser mas abiertos ante temas como este, ya que al tener actitudes
méas favorables tendran aspiraciones mas elevadas para sus hijos con discapacidad,
defendiendo su independencia y fortaleciendo los desafios para una busqueda de
oportunidades de promocion. Sin embargo, la edad es un factor importante que influye en las
aspiraciones de las personas con discapacidad ya que entre mayor sea, mas informacion se
poseera sobre €l y a medida de que los padres van envejeciendo y se enfrentan a la muerte, las
preocupaciones sobre la vida independiente de su hijo o hija inicia a tomar un papel mas

destacado en ellos.

Al analizar sobre las habilidades para la vida, en conjunto con los relatos familiares se
denota como a pesar de que actualmente se encuentran en una institucion en donde por
normativa se debe trabajar estas habilidades la mayoria de ellas no se estan llevando a cabo,
asi expresado también por uno de los docentes a cargo. Esto sin duda alguna perjudica a los
usuarios y usuarias ya que las habilidades para la vida son sumamente necesarias para un

adecuado desenvolvimiento de la persona.
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Tabla 13. Concepto de calidad de vida

Basado en lo que la persona  Sustentado por su propia Desconocimiento de lo
dice perspectiva que es calidad de vida
“Ella dice que tiene todo lo “Ella vive con tristeza” “Tranquilo, no es un
que necesita para ser feliz” Encargado de: D.V.V muchacho loco, se da a
Encargado de: M.A.V.C respetar” Encargado de:

“Buena” Encargado de:

E.P.Q
D.R.L

“Excelente él es feliz”

Encargado de: J.C.S.V

“Muy buena” Encargado de:
B.AM.L

Fuente: Entrevista a padres de familia y encargados (2015)
Descripcion:

La tabla ostenta la percepcion gue tienen los familiares de las personas con discapacidad
sobre la calidad de vida, que factores toman en cuenta para basar sus relatos como ademas
permite evidenciar las carencias que hay en relacion este tema.  Esto permite poder llevar a
responder los cuestionamientos establecidos en la investigacion, llevando consigo a una
busqueda de razones de cémo la calidad de vida en una persona con discapacidad en

indispensable en su ciclo de vida y mas en la edad que se encuentran los participantes.
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Analisis:

Como resultado de la entrevista aplicada, en cuanto a esta tabla podemos encontrar que
los resultados fueron sumamente distintos, donde los que sobresalen para esta interrogante son
las respuestas sustentadas por la propia perspectiva que tienen los encargados de la vida de sus
hijos e hijas, basandose en lo que ven o en lo que simplemente estos les han dado en todo el
desarrollo. Se hace relevante tomar en cuenta que la calidad de vida es algo muy individual y
dependera de la percepcion, necesidades e intereses que se tengan como persona (es algo
subjetivo), por ello se hace tan necesaria la concientizacion en los encargados de que no vean
esta etapa como parte de sus propias vidas, sino dejar a sus hijos ser y crear su propia calidad
de vida a como ellos se sientan correcto, no se sanciona la idea de que el familiar pueda ser un
acompafante en este proceso, pero si que sepa manejarlo dandole el espacio adecuado y las

oportunidades necesarias para lograr este hecho.

Palomba (2002), expone que “calidad de vida significa tener buenas condiciones de
vida objetivas y un alto grado de bienestar subjetivo y también incluye la satisfaccién
colectiva de necesidades a través de politicas sociales en adicién a la satisfaccion individual
de necesidades” (parr.5). Relacionando esto con las experiencias permite reflexionar sobre el
hecho de que toda persona necesita de objetivos para tener un futuro estable, el cual partira de
lo que lo propiamente esta quiere y no su nuacleo familia, ya que como se menciona
anteriormente la calidad de vida es muy subjetiva de lo que se observa, se dice y de lo que
realmente es, pues el encargado puede crear juicios de valor segin su experiencia 0

percepcion hacia este tema.

Esto no quiere decir que sea lo correcto porgque todos los miembros de la familia, pueden
tener un diferente nivel de calidad de vida, esto ird dependiendo de cada uno de los logros y
metas que vayan cumpliendo individualmente, es importante mencionar que la familia no solo
estd basada segun los estereotipos sociales los cuales pretenden que un grupo familiar correcto
esté formado por mam4, papa e hijos, sino la dindmica familiar en la actualidad ha ido

evolucionando y para muestra de ello las familias participantes en la investigacion, las cuales
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también podran dar sus opiniones o apoyos en el fomento de la calidad de vida de los

participantes.

En el caso de la madre de la usuaria M.A.V.C menciona que: “ella dice que tiene todo
lo que necesita para ser feliz”. Esto nos refleja como en ocasiones la manera de ver calidad de
vida puede estar sesgada por una rutina establecida desde hace mucho tiempo atras, dandole a
conocer a la persona con discapacidad que esto es en lo que ella tiene apertura o capacidad
para poder realizar, sin embargo como padres de familia se debe permanecer anuentes a que la
persona realmente lleve una buena vida en todos los aspectos de desarrollo como lo son: el

educativo, social, emocional, laboral, psicologico, entre otros.

Para cumplir correctamente con estas aéreas se debe saber que estan entrelazadas una
de la otra, y no solo suponer ensefiarle o darle apertura en “las que se consideran correctas
para este”, partiendo de esta idea se menciona que no solo es creer en lo que la persona diga,
sino que hay distintos factores que intervienen en que haya una menor o mayor calidad de
vida, basandose en que se le solventara las necesidades béasicas de un ser humano, vale
mencionar que aunque muchos de estos factores dependen de la persona en si, se requiere del
constante apoyo del nucleo familiar para que la persona pueda llevar una vida adecuada y
ordenada, logrando consigo un equilibrio en todas las dimensiones de la calidad de vida.

El Gltimo encargado deja evidenciar que no maneja el concepto de lo que es calidad de
vida, debido a que la respuesta dada ante la pregunta no tiene mayor relacion, esta forma
diferente de pensar o sentir se ve directamente influido por los factores del entorno como el
cultural o el social, al estar determinado la mayoria de los aspectos a lo cultural o social se
puede pensar que el concepto de calidad de vida sera distinto, sin embargo en este caso al no
abordarse una repuesta congruente a la pregunta denota que hay varios factores que perjudican
el porqué se desconoce de este tema, tal como nos lo dice Palomba (2002) que, “hay diversos
elementos que influyen en el accionar del pensamiento tal como la cultura, la historia

personal, la ubicacidn socio cultural y geografica en donde se nace” (parr.8).
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Una vez maés las investigadoras concuerdan con que el desconocimiento en temas
relacionados con discapacidad, es el mayor obstaculo para que la persona pueda lograr una
verdadera vida independiente en todos los aspectos a considerar y mencionados anteriormente,
se debe trabajar y fomentar por lograr objetivos que puedan generar y promover estrategias o
herramientas que contribuyan a la vida independiente de las personas con discapacidad.

Unido a esta idea se toma en cuenta que los seis encargados permitieron evidenciar que se
hace necesario operacionalizar los conceptos que involucran dicho tema, para que de esta
forma no solo se base en la percepcion y la observacion, sino en la propia realidad, de esta
forma se lograra un bienestar que sea objetivo y no subjetivo, promoviendo asi una adecuada

calidad de vida.

Tabla 14. Apreciacion de los padres de familia sobre la inclusion en Costa Rica

Excelente

Buena

Regular

Mala

“Bien, ya los lugares
son mas accesibles”

Encargado de: E.P.Q

“Se necesita que el
gobierno brinde mas
ayuda y
oportunidades a las
personas con
discapacidad  para
que sean integrados”
Encargado de:
M.AV.H

“Mas o menos que

“No es muy buena,
aun se discrimina
mucho”

de: B.AM.L

Encargado

“Aun falta muchas
cosas, para esta
poblacion casi no
hay  trabajo  ni

oportunidades de

L surgir”  Encargado
no discriminen a las
de: J.C.S.V
personas con
discapacidad”

Encargado de:
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D.V.V

“A la poblacion en
general le falta
educacion”
Encargado de:
D.R.L

Fuente: Entrevista a padres de familia y encargados (2015)
Descripcion:

La tabla 14 nos permite ver desde las vivencias propias de los familiares y usuarios como
se encuentra actualmente Costa Rica en el tema de inclusion para las personas con
discapacidad. Lo primero que se quiere rescatar es la propia vision que tienen los actores de
este tema, para que de esta forma sea mas amplia la visualizacion de la misma y asi poder
evidenciar el avance que ha tenido nuestro pais, pudiendo realizar una breve comparacion con

lo expuesto por la teoria y la realidad actual.
Andlisis:

Por medio de la misma se puede evidenciar como los seis participantes concuerdan con
que en nuestro pais no existe una verdadera inclusioén para las personas con discapacidad,
demostrando asi una desigualdad social y por ende una discriminacién hacia esta poblacion,
siendo estas legitimadas por contextos histéricamente construidos. Se rescata que solo una de
las familias menciona que la inclusion es buena, enfatizando esta en que los lugares son mas
accesibles, sin embargo, al hablar del concepto de inclusion educativa debemos ser consientes
de que va mas alla de esto, porque hasta que no se realice un analisis sobre los procesos de las
experiencias de los individuos con discapacidad, asi como los procesos de formacion de
docentes y profesionales de su alrededor no se podra tener una respuesta definitiva de si se

esta dando o no por completo la inclusion educativa.
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Para unir esta idea Soto (2003) sefiala que,

Hoy en dia los cambios que se han generado han sido a partir de las
experiencias del ser humano, la cotidianidad y las formas de abordar las realidades
estudiadas, obligando a replantear las formas de trabajo, las experiencias y todo
aquello que implique un abordaje integral, recalcando que el entorno es un elemento

primordial (p. 2).

Sin duda alguna se puede evidenciar que en nuestro pais hubo cambios con respecto a
la educacion, demostrando esto como lo mencionaban anteriormente en la infraestructura, el
manejo conceptual de diferentes términos referentes a la discapacidad, la ampliacion de
diversos programas de estudio que buscan solventar las necesidades de los estudiantes que son
parte de ellos, la inclusion laboral con diferentes empresas, entre otros.  Estos canjes han
atravesado por una serie de etapas en el cual se podria mencionar que el primero de ellos es el
reconocimiento que se da sobre el rechazo hacia las personas con discapacidad, siendo asi este

un proceso lento méas no insignificante para esta poblacion.

Las cinco familias restantes califican al sistema en las evaluaciones entre regular y
mala, enfocdndose asi en las experiencias a lo largo de su vida, mencionando las faltas de
oportunidades, la discriminacion constante, la falta de educacién y concientizacién sobre el
tema de discapacidad en la sociedad en diferentes espacios. Las caracteristicas brindadas por
las familias dejan lucir que el sistema requiere de atencion, apoyo, ayudas, adecuaciones y
recursos en donde se mejoren aspectos relacionados con la inclusién, los cuales deben ser

abordados en todos los ambitos sociales que se relaciona la persona.

Sin embargo, tomando algunas de las respuestas hacia esta tematica proyectan como en
ocasiones al intentar llevar a cabo la inclusién no se suele dar de la mejor manera, debido a
gue si no es una respuesta asertiva y adecuada a la poblacién con la que se esta trabajando,
méas bien hara mas evidente dicho proceso, donde lo mas optimo es reducir todo tipo de
exigencias para poder lograrlo. Se toma de claro ejemplo la existencia de las diferentes leyes

que protegen y apoyan los derechos de las personas con discapacidad, los cuales en ocasiones
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tan solo son manejadas por profesionales que tienen relacién con este tema o0 personas que

tienen algun familiar con discapacidad.

Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad de las Naciones
Unidas (2006), en su 1V Informe del Estado de la Educacién resume que “El sistema
educativo costarricense se ha convertido en un rompecabezas que el pais no termina de armar,
pues sus fortalezas y debilidades viajan por caminos separados dejando progresos aislados”.
(parr. 3). Se sigue manteniendo la idea de que la inclusién debe verse como una interaccion
que se genere a partir de diversos valores hacia las diferencias individuales y las condiciones
de participacién desde una perspectiva de igualdad y equiparacion de oportunidades sociales,
sin importar el sexo, la edad, la condicidn de la persona o grupo de personas, es necesario que
en nuestra sociedad se lleven a cabo procesos de concienciacion que llevan a comprender
quiénes somos y con quiénes compartimos; se debe identificar y tratar a las personas tal cual
son ellas mismas y ademas asegurar que cada individuo comprenda que siempre hay alguien

que la escucha y la entiende, no necesariamente que le ensefie, pero si que le comprenda.

Tabla 15. Valoracion de los padres de familia acerca de los docentes

Excelente Bueno Regular Malo

“Ahora los docentes “La vida diaria ya “Existen muchos
los ensefian  a que no es los mismo docentes sin

escribir y leer cosas que otra persona se vocacion”

realmente lo ensefie” Encargado de:
necesarias” Encargado de: E.P.Q J.C.S.V
Encargado de:

“Las cosas que
DVV .
ensefian no responde
“Los centros
a lo que los ) )
educativos no tienen
muchachos L
comunicacion con el
necesitan”
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Encargado de: D. R hogar” Encargado
L de: B.A.M. L

“En las instituciones
falta mucho que los
incluyan a ellos”
Encargado de: M.A.
V.H

Fuente: Entrevista a padres de familia y encargados (2015)
Descripcion:

La tabla evidencia como califican las familias participantes el sistema educativo
costarricense, muchas de sus expresiones permiten ver desde sus propias experiencias la
atencion que ofrece el mismo a las personas con discapacidad en los distintos centros

educativos disponibles.

Es importante analizar las expresiones de los padres de familia sobre este tema, ya que
con esto se denota una de las atenciones mas importantes que requieren las personas con
discapacidad, dado que el avance de las mismas depende del grado de educacion y

estimulacion que reciba y también de la manera en que se den los mismos.
Andlisis:

Con el andlisis de la misma se contempla que la mayoria de familias participantes no
se encuentran completamente a gusto o dejan ver que el sistema educativo aun no cumple con
todas las expectativas en cuanto a la atencion de las personas con discapacidad, esto desde sus
propias vivencias. Solamente una de las familias menciona que los docentes actuales ensefian
a leer y escribir cosas necesarias, ya que para ellos resultdé muy significativo que su hijo

aprendiera a escribir y leer su nombre para poder firmar que era uno de sus deseos.
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Quijano (2008) senala que “El papel de los educadores es fundamental, al ser ellos los
que en gran medida determinen el éxito o fracaso del proceso de inclusién educativa, ya que
sus actitudes positivas 0 negativas en dicho proceso, se veran reflejadas en su practica
educativa” (p. 12).

La teoria y las expresiones de los padres dejan ver la importancia que tiene el papel del
docente en la vida de los estudiantes, los mismos son muy significativos porque representan
ejemplo y motivacién. En el &rea educativa la falta de vocacién en el docente puede provocar
efectos negativos en los estudiantes como lo es el bajo rendimiento, pocos deseos o falta de
interés por aprender y en el peor de los casos la desercion, entre otros. Y cuando se habla de
poblacion con discapacidad lo anteriormente citado posee aln mas peso, ya que estos
estudiantes necesitan apoyo, estimulacion y motivacion en muchas areas como lo es en su
autoestima, y no solamente ellos sino a sus familias para poder despertar su interés por
involucrarse y participar en los procesos y asi obtener mejores resultados.

Por otro lado cuando se habla del sistema educativo se debe rescatar el tema de
inclusion, lo cual representa la atencion integral de todas las personas en los distintos ambitos
donde se desenvuelve independientemente de su discapacidad. Como se evidencio en la tabla
anterior, en Costa Rica aun no se vive en un contexto verdaderamente inclusivo y en el
ambito educativo no es la excepcion.

Quijano (2008) menciona que la escuela inclusiva es:

La escuela inclusiva se centra en la atencion integral de todos los estudiantes
con y sin necesidades educativas especiales, por lo tanto, los centros educativos deben
transformar su estructura y funcionamiento curricular, de manera que respondan de
forma pertinente a las necesidades educativas de todos, dando como resultado el éxito
en el aprendizaje. (p. 12).

Tanto la institucion como los docentes deben adecuarse a las distintas necesidades de
los estudiantes. Como menciona la autora, se debe modificar desde el aspecto fisico hasta
metodologias empleadas en la misma para cumplir con las demandas. Las familias

participantes mencionan aspectos que le hace falta al sistema educativo, entre ellos esta el
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cumplir con las necesidades y con las distintas habilidades que aun les falta fortalecer en sus
hijos e hijas para desenvolverse de una manera mas autbnoma en distintas situaciones de su
vida diaria, ya que también alguna madre menciona que no es lo mismo que el docente que es
una figura tan importante se lo ensefie a que sea ella o algin otro familiar.

Los docentes deben hacer uso de distintas estrategias metodoldgicas que les permitan a
los estudiantes tener mejor acceso a todas las actividades educativas, de esta manera se estaria
respetando el estilo y ritmo de aprendizaje de cada uno, pero sobre todo respondiendo a todas
sus necesidades.

Como ultimo aspecto importante de mencionar y que los padres de familia reconocen
que le hace falta al sistema educativo actual es la comunicacion entre el docente y los padres
de familia, ya que los encuentros entre los mismos suelen ser Unicamente en la entrega de
calificaciones, organizacion de algin evento, entre otros. En muy pocas ocasiones se
organizan estos espacios con la finalidad de enriquecer o favorecer la convivencia y
comunicacion familiar, potenciar las relaciones afectivas con sus hijos e hijas, capacitar a los
padres y encargados para que sean un apoyo en el proceso educativo de los mismos y exista
una continuidad coherente fuera del contexto escolar, si se trabajan estos y otros temas se
obtienen mejores resultados, aparte que se adquiere un deseo de compromiso en los padres de
familia para que sean participes y los principales motivadores en cada etapa de sus hijos hacia

el éxito.

Propiciar a padres y personal docente del CAIPAD, informacion y apoyo sobre las
carencias encontradas en la relacion Familia- CAIPAD por medio de la entrega de un
boletin informativo, que propicie el fortalecimiento y promocion para una vida

independiente.

Este objetivo se ha establecido con la finalidad de poder brindar recomendaciones y
estrategias, segun las carencias encontradas en las entrevistas aplicadas, esto para que las

mismas puedan enriquecer sus conocimientos sobre el concepto de discapacidad y la forma en
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gue ensefian a sus hijos e hijas a desenvolverse en la sociedad, la educacion, area laboral, entre

otros.

Tabla 16. Reacciones de los padres de familia o encargados de los usuarios participantes en la

entrega del boletin informativo.

Comentarios positivos

“Muchas gracias, realmente pondré en
practica lo que aqui dice, ya que quiero que
mi hijo sea mas independiente” Encargado

de: E.P.Q

“Me parece muy importante que aprendan las
habilidades para la vida para el momento en

que ya yo no esté” Encargado de: D.V.V

“Agradezco toda las cosas que aprendi aqui,
es importante que nosotros los encargados
aprendamos cosas nuevas para aplicarlo con
ellos, yo soy la hermana pero me gustaria que
algin dia el pueda ver por si mismo”
Encargado de: D.R.L

“Yo no entendia lo que era calidad de vida
hasta que ustedes me lo explicaron y ahora
entiendo que es muy importante para todas
las personas no solo porque ellos tienen
discapacidad no tienen derecho a vivir con
calidad” Encargado de: M.A.V.H

Comentarios negativos

“Agradezco mucho que me dieran esta
informacion, pero él no requiere de esto
porque gracias a Dios nos tiene a nosotros y
cuando faltemos los papas tiene al hermano”

Encargado de J.C.S.V

“Muchas gracias por tomarme en cuenta pero
YO no creo que mi hijo pueda hacer todas las
cosas que ustedes dicen, yo siempre le ayudo
en todo y a él no le gusta hacer nada solo”
Encargado de: B.A.M.L

Fuente: Entrega del boletin informativo a padres de familia y encargados (2015)
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Descripcion

Este boletin se elabora como respuesta a las necesidades encontradas en el transcurso
de la investigacion, por medio de las vivencias relatadas de las familias participantes y ademas

halladas en dicho proceso.

Esta Gltima tabla se plantea de esta manera para contrastar los efectos causados en las
familias participantes y es de mucha satisfaccion ver que son mas las cosas positivas que
negativas. También es significativo analizar cada una de estas expresiones, para enriquecer la
labor profesional, y para un futuro tener mayor experiencia en el trabajo con padres y cuales
son las mejores técnicas de trabajo entre otras.

Lo primero que este boletin busca es que el encargado haga autoreflexion sobre el
proceso de crianza y acompafiamiento que le esta dando a la persona adulta con discapacidad
para que el mismo sea capaz de conllevar las diversas situaciones segun su edad cronoldgica e

intereses personales.
Anélisis

Segun cada una de las expresiones de los padres de familia o encargados de los
usuarios se puede notar que el trabajo realizado, fue muy significativo para ellos al igual que

para las investigadoras, ya que lograron entender cada tematica abordada.

En la mayoria de los casos se pudo cambiar la idea de sobreproteccién o como los
padres y encargados subestiman a sus hijos e hijas en distintas areas. Ahora entienden la
importancia de involucrarlos en distintas actividades y hacerlos sentir Utiles, tienen deseos de
cambiar la forma en cdmo se realizan muchas tareas en el hogar para que los mismos
participen y a pesar de las equivocaciones que puedan tener estdn seguros que de esas

experiencias van a aprender.

El hecho de lograr modificar un poco las ideas que tenian estas familias sobre la

independencia y la autonomia con la que cada ser humano debe contar, es un gran paso, ya
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que esto indirectamente fomenta su autoestima y valor como persona, brindando confianza en

espacios para que realicen actividades de manera independiente.

La autonomia favorece a la persona para un apto desenvolvimiento en la sociedad, ya
que con ella se desarrollan habilidades sociales y de vida diaria, ademas de ser un derecho con
el que todos debemos contar, de lo contrario, se estaria cayendo en el error de privarles a
pensar, sentir y a tomar decisiones por si solos.

Como se evidencié a lo largo de la investigacion, la inclusién adn no es un tema que
esté resuelto, sin embargo realizar pequefias modificaciones desde la familia o el contexto
donde se encuentre inmersa la persona, se estaria trabajando para acercarnos cada vez mas al
modelo inclusivo.

Para Toboso y Arnau (2008),

Se considera que las personas con discapacidad pueden contribuir a la sociedad en la

misma medida que el resto de las personas sin discapacidad. De este modo, partiendo

de la premisa fundamental de que toda vida humana es igualmente digna, desde el
modelo social se sostiene que lo que puedan aportar a la sociedad las personas con
discapacidad se encuentra intimamente relacionado con la inclusion y la aceptacion

plena de su diferencia. (p.3)

Las causas que originan la discapacidad se puede decir que directamente no estan sobre
la persona con la condicion, ni en la religion o en causas cientificas, esto recae directamente
en la organizacion social sin dejar de lado el aspecto individual de la persona, pero si
enmarcarlo dentro de un contexto social, ya que los limitantes que tenga la misma no
contribuyen a que ésta pueda tener una vida completamente independiente sino a las
limitaciones de la sociedad para brindar y garantizar las oportunidades para que esto se
cumpla.

El hecho de aprender a ver a la persona antes de su discapacidad reproduce en ella las
armas y herramientas que lo empoderan para obtener todo lo que se propongan en un ambiente
cargado de limitaciones. La clave principal para lograr una sociedad inclusiva, es que todas las

familias valoren y respeten las diferencias individuales de cada sujeto, para que de esta forma
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las personas externas también visualicen a esta persona de la misma manera, para asi iniciar
un proceso de cambios pequefios pero realmente positivos, siendo asi el modelo ideal de lo
que es inclusion.

El trabajo con las familias demostré una vez mas la importancia de la participacion vy el
apoyo de los mismos en los procesos educativos de la persona con discapacidad. Tal y como
expresa la hermana del usuario D.R.L, “Agradezco toda las cosas que aprendi aqui, es
importante que nosotros los encargados aprendamos cosas nuevas para aplicarlo con ellos, yo
soy la hermana pero me gustaria que algin dia el pueda verse por si mismo” es importante
conocer cosas nuevas, estar abiertos a escuchar y realizar cambios si es necesario. Sin duda
alguna la concientizacion personal es el primer paso para lograr los objetivos propuestos y
poder ser parte de los cambios a nivel social que aun faltan por darse, con la finalidad de
lograr la apertura de participacién de las personas con discapacidad en los distintos ambitos
sociales.

Los resultados permiten evidenciar la satisfaccion que sienten los padres de familia y
encargados, ya que dejan ver la preocupacion tan grande que estos sienten al saber que sera de
sus hijos e hijas una vez que ellos falten. Esa preocupacion les motiva a querer aprender mas y
a ser un apoyo constante y efectivo para las personas con discapacidad en la adquisicién de
todas las habilidades que como ser humano se requieren, para no depender de nadie y lograr
por si solos el llevar una vida con calidad, que les permita en su dia a dia ser felices, personas
sin ninguna limitacion y que puedan participar de lo que ellos o ellas deseen.

En todo el proceso de investigacién en general, sobresale el desconocimiento que
tienen los padres sobre las tematicas que se encuentran alrededor de las personas con
discapacidad, como lo son las terminologias, entre ellas calidad de vida, familia, vida
independiente, habilidades para la vida, entre otras, por medio de este desconocimiento lo que
han puesto en practica son una serie de mitos y estereotipos que se creen sobre las personas
con discapacidad.

Un avance sobre esto, es que los padres de familia reconocieron la carencia de
informacion en estos y otros temas, dando la apertura a la adquisicion de nuevos aprendizajes,

pensando siempre en el bienestar de sus hijos e hijas.
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Como no todo es positivo, también hay comentarios no tan anuentes al cambio, como
las familias que desconocen muchos temas en torno a la discapacidad en general y por ende
nacen las interrogantes sobre las habilidades y capacidades que tenga su hijo o hija.

Se puede rescatar que estos participantes desde el momento en que una persona con
discapacidad forma parte de su ndcleo comienzan a idealizar sus metas y suefios, por lo tanto
al no tener el apoyo por parte de especialistas y familiares, inician a crear patrones de crianza
los cuales consideran acertados y de una u otra forma se estd sesgando la parte de la
independencia la cual es una de las metas principales para que una persona en edad adulta
pueda alcanzar.

Cada familia es un sistema abierto en continuo movimiento, cambio y siempre en
busqueda de una estabilidad y equilibrio entre todos los miembros que la componen, por lo
tanto, todos los procesos son interactivos de forma que cualquier suceso que ocurre en uno de
sus miembros también repercutira en los demas, es por esto que todos los actores de un hogar
se deben preocupar por el bienestar de todos, debido a que si uno se encuentra mal muy
probablemente afectara al resto. Esto mismo es lo que se desea eliminar con el material
entregado, que los familiares entiendan las situaciones y diferencias de las personas con
discapacidad y se logre una mayor comprensién, de esta manera se adquiere el sentido de
empatia, en donde se vele porque esta persona tenga una vida feliz, estable e independiente

respondiendo a sus necesidades y realidades.
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CAPITULO V

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

En este ultimo capitulo se presentan las conclusiones y recomendaciones del proceso de
mediacion pedagdgica obtenido a lo largo de la investigacion, las mismas fueron obtenidas a
partir analisis de los resultados de los distintos instrumentos aplicados, comparando la teoria

expuesta en el marco teorico y las concepciones de los padres de familia y encargados.

Conclusiones

El apartado de conclusiones se realizd siguiendo el mismo lineamiento que en el capitulo
de resultados, el cual se fue desarrollando de manera que llevara una secuencia y respondiera

a cada uno de los objetivos planteados.

Se exponen una serie de conclusiones que reflejan la realidad de algunas personas en
donde en su ndcleo familiar hay un miembro con discapacidad, ademas de plasmar limitantes

que existen en la sociedad que impiden que esta poblacion tenga mejores oportunidades.

Las conclusiones que se presenten en este capitulo, surgen a partir de los datos obtenidos
con la aplicacion de los distintos instrumentos y contrastandolo con la teoria expuesta a lo
largo del documento, en donde por medio del analisis se logra el planteamiento de puntos

considerados importantes.

Ademas, se plantean las necesidades que existen en las familias, en las insituciones
educativas, en especialistas y en el contexto para lograr que las personas con discapacidad

lleven una mejor vida, sean mas independientes y obtengan una verdadera calidad de vida.
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Conocer la poblacion y la institucion con la cual se trabajara a lo largo de la
investigacion para tener mayor claridad de las vivencias y caracteristicas de los
participantes del estudio.

Se logro denotar como la condicion de discapacidad cognitiva es conocida por la poblacion
Costarricense, a pesar de ello este no es un factor determinante en cuanto a las habilidades y
destrezas que pueda tener una persona con discapacidad, mas alla de esto, esta condicion se
visualiza como una caracteristica que se le impone a una persona debido a ciertos analisis
médicos o educativos, sin embargo el progreso de lo que el sujeto sea capaz de realizar se
debe a la estimulacion tanto familiar como educativa, atencion médica y el desarrollo de
habilidades enfocadas en la independencia, que se le ensefien primeramente en el hogar como

en las instituciones de las que sean parte.

Es relevante documentar como las personas con discapacidad, en la mayoria de los casos
no conocen su diagndstico al igual que sus familiares, simplemente dicen poseer “retraso” o
calificarse como “inutiles”, dado que esto es lo que se les hace saber, restdndole oportunidades
educativas que puedan atenderle a tiempo o quitdndoles significativamente la oportunidad de
crecer en muchas areas o hasta llegar al extremo de bajar la autoestima de la persona,

influyendo esto negativamente en el desarrollo social, profesional y personal de la persona.

Identificar la realidad y caracteristicas sociodemogréficas de las familias de los usuarios
del CAIPAD para poder realizar una previa historia de vida.

En las familias donde hay un miembro con discapacidad, es la madre quien se mantiene
generalmente a cargo del hogar siendo este, abandonado por la parte paterna. Se analiza como
en la mayoria de los casos es por la presién y resistencia a los cambios y se rescata como en la
colectividad de los procesos, las jefas de hogar se mantienen positivas y perseverantes con la
manutencion de su hijo o hijos haciendo lo que se necesario para que estos lleven una buena
calidad de vida. Se rescata la actitud tan luchadora de las madres en dar todo lo que este a su
alcance por sus hijos, sin importandoles lo que el resto de la sociedad opine, o incluyendo el

abandono de su pareja.
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La idea de que deben cambiar rutinas y romper esquemas es lo que suele desarrollar en los
padres de familia mas emociones y sentimientos de temor o duda, haciéndose interrogantes de
coémo serd su vida con la llegada de ese ser “diferente”, no permitiéndose en muchos casos
enfrentar la situacion y dejando asi, de vivir sin duda muchas experiencias amenas y divertidas

que su hijo o hija le puede dar, al igual que cualquier otro hijo.

Se presenta como por medio de estos abandonos en muchos casos provoca en las personas
con discapacidad sentimientos de enfado hacia todas las personas que se encuentran cerca,
sentimientos de ira y rechazo contra la vida, sensacion de pérdida, llevando consigo al rebote
de si mismo o de los que los rodean. No obstante, muchas de estas personas se vuelven mas
luchadoras, reconociendo grandemente la perseverancia de sus madres, colocandolas en su

vida, como un ejemplo a sequir.

En cuanto al desarrollo profesional de las madres de hogar de estas personas con
discapacidad, se concluye con la idea de que antes que cualquier cosa han sido madres al
100%, ya que muchas de ellas han adquirido una profesion o se encontraban en proceso de
una carrera universitaria, pero por dedicarle tiempo absoluto a sus hijos o hijas dejaron todo lo
que llevaban rutinariamente o en lo que desempefiaban, partiendo de la idea de que ellas eran
las Unicas capaces de velar por el bienestar absoluto de estos, cayendo hasta en muchas

ocasiones en una alta sobreproteccion.

Se rescata como el miedo mas grande de las madres de familia es dejar que sus hijos o hijas
sean mas independientes, negando la idea de que sin ellas estos no son capaces de realizar
muchas actividades del diario vivir sin dejar notar que lo mejor es que ellas sean un apoyo en

vez de que estas sean las que realicen todo por si mismos.

Se concluye como trabajar con los padres o encargados de personas con discapacidad,
tematicas como las habilidades o lo que es calidad de vida puede beneficiar acordemente a sus
hijos o hijas permitiéndole a estos, ser capaces de poder aprender a observar las habilidades
de sus hijos y ayudarles a desarrollarlas de una mejor manera y a dejar mas de lado la

discapacidad como tal.
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Analizar las experiencias de vida e informacion relevante para el trabajo, que permita la
concientizacion de los temas ahi presentados, contrastado con las practicas diarias,
mediante la aplicacién de una guia de entrevista cualitativa a profundida para padres de

familia

Es importante mencionar como en muchas ocasiones los especialistas encargados del
proceso de parto, en algunas casos no brindan a los familiares un diagnostico correcto,
manifestandoles informacidn que no es muy acertada, ademas de no brindarles un seguimiento
ideal y por lo tanto de no guiarlos en la nueva etapa en cuanto a que especialistas acercarse o
con que apoyos cuentan. Estos deben de tener un sentimiento de empatia y realmente una
buena ética profesional, en donde brinden un buen diagnostico, siendo de ayuda para que los
familiares comprendan de una mejor forma a lo que se enfrentaran y viviran con la llegada de

su nuevo hijo o hija.

Ademas se rescata la idea de que la discapacidad no solamente se adquiere a la hora del
parto, sino como por ejemplo denotarse en edades tempranas o edades avanzadas siendo el
caso de algunos de los actores del trabajo. Se menciona como en otras ocasiones la
discapacidad es adquirida por alteraciones cromosomicas, enfermedades infecciosas,

traumatismos craneoencefalicos, trastornos u otros factores.

La linea entre la atencidon y la sobreproteccién es muy delgada, por esto los padres de
familia deben de tener mucho cuidado y estar atentos a las formas de crianza ya que de estos
dependeran enormemente las habilidades que sus hijos o hijas adquieran y en la forma en la

que pueden enfrentar diariamente el contexto en el que viven.

Las relaciones interpersonales son esenciales para un desarrollo 6ptimo en la adquisicion
de la independencia y una buena autoestima que tenga la persona, ya que si este tiene buenas
relaciones se sentird Gtil e importante, motivandose de manera individual a enfrentar suefios y
a proponerse mas metas en su vida. Toda persona es capaz de decidir con quien desea
relacionarse, a quien desea querer, quien es importante para él o ella, por lo tanto es lo mismo

en una persona con discapacidad, estos decidiran quienes son personas importantes para ellos,
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siendo estos miembros realmente importante para proporcionar los indicadores de una correcta

calidad de vida.

Sin duda alguna el apoyo del docente es uno de los apoyos mas importantes en la vida de
una persona con discapacidad, son estos los que impulsen a la familia y a la persona a
desarrollarse en las diferentes habilidades para la vida, son los guias de los procesos no solo
educativos de la persona sino de su vida personal, social y profesional. Se rescata la
importancia de que los docentes sean buenos en su profesion, se preocupen por el desarrollo
educativo de sus estudiantes, velen por el bienestar de cada uno de ellos pero también que no

dejen de lado a las familias.

Es importante que en los procesos educativos se brinden todas las herramientas de
aprendizaje ideales y se dé por parte de los docentes un trabajo realmente con esmero y con
vocacion, debido a que no todas las personas reciben una educacion de calidad, siendo esto
algo que deberia de darse en todas las personas, ya que la educacion es un factor determinante

en el desarrollo de una persona.

Ademas, es necesario erradicar completamente las formas de discriminacion que sufren las
personas con discapacidad sea a la hora de ingresar a una institucion o por parte de los mismos
compafieros y esto, debe empezar a partir de estrategias de concientizacion y aplicacion de
leyes, ya que ninguna persona puede ser rechazada para el ingreso a una institucion por tener
una condicién de discapacidad, ya que toda persona tiene derecho a la educacién, y ningan
sujeto puede rechazar, burlase o maltratar a nadie por dicha condicion ya que esto no es lo

esencial en un ser humano.

El proceso educativo, debe ser un proceso inclusivo, un proceso en donde se brinden las
diversas oportunidades de ensefianza-aprendizaje, en donde se vele por el bienestar de todos
los que estdn inmersas en este, un sistema que busque las técnicas para evitar la
discriminacion, y en donde realmente los profesionales cumplan con vocacion las distintas

carreras que en esta se desarrollan.
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Toda persona vive un proceso de cambios conforme a su edad cronolégica va avanzando,
por esto es indispensable que la familia como primer ente socializador de la persona con
discapacidad afiance un entorno integrado de realidades concretas, que se les planteen
verdades sobre los procesos que van a enfrentar, que se les motive a seguir adelante y a
plantearse metas en todas las areas de su vida, la familia debe evitar seguir con los sentidos de
sobreproteccion y de infantilizacion, ya que el sujeto al igual que alguno sin discapacidad
crece y es en esa etapa donde méas apoyo necesitan para salir adelante sin enfrentar obstaculos

en su vida.

Se plantea la importancia de que la familia y los entes educativos son los actores mas
importantes en el desarrollo de la transicion de una persona a la vida adulta en donde este sea
capaz de plantear intereses, habilidades, destrezas y no solamente creen conceptos a partir de
experiencias positivas 0 negativas que hayan tenido, se debe trabajar el autoconocimiento o
conocimiento personal para que estos, por si solos, sean aptos para explorar cada una de las

capacidades con las que cuentan.

En la adquisicion de las habilidades para la vida, las instituciones educativas no son las
unicas encargadas del desarrollo de estas, la familia al ser los seres que méas conviven con la
persona con discapacidad son los encargados de promoverlos con mas fuerza, utilizando
estrategias, como la imitacion y el muestreo de cada una de las actividades. Las habilidades
son imprescindibles en la vida de toda persona, ya que con estas, el sujeto sera capaz de

desenvolverse adecuadamente en cada actividad que se le plantee dia con dia.

Sin duda alguna, el desconocimiento de temas tan importante como lo es habilidades para la
vida en las familias, es uno de los factores que perjudican el desarrollo de las personas con
discapacidad, ya que las familias al no reconocer cada una de las habilidades que toda persona
necesita, inconscientemente se enfatizan en solo una, en pocas o0 en algunos casos en ninguna

de estos, evitando consigo una independencia total de estos sujetos.

La familia puede potenciar o por el contrario detener los cambios de rol de las personas con

discapacidad ya que al centrarse en la discapacidad y no en la persona evidencian como la
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excesiva proteccion familiar puede ocasionar un descenso en el camino hacia la independencia
de estos, en cambio actitudes mas abiertas fortaleciendo los desafios para una busqueda de
oportunidades de promocion social de las personas con alguna condicion de discapacidad.

Las instituciones educativas para personas adultas con discapacidad son las encargadas de
velar de una forma maés ardua la adquisicion de las habilidades para la vida, segin normativas
son estas la que deben enfocar en cada uno de sus procesos el trabajo de estos, contribuyendo
en el desarrollo social y personal del sujeto con discapacidad, ademas de acompafar a las
familias, siendo la institucion un apoyo y un guia para que también en el hogar se lleve un

buen trabajo sobre las mismas.

Se llega a la idea de que la calidad de vida es algo muy individual y dependera de la
percepcion, necesidades e intereses que posea cada persona, sera el sujeto el encargado de
decidir a las experiencias en las que se desea enfrentar satisfaciendo este las necesidades
colectivas que posea. La calidad de vida dependera en una primera instancia del sujeto como
tal, pero las personas cercanas a este también seran indicadores, ya que estos igualmente

proporcionan experiencias a las cuales el sujeto con discapacidad debe enfrentarse.

En cuanto a la calidad de vida se rescata la idea de que toda persona con o sin alguna
condicion de discapacidad necesita de objetivos concretas y metas estables para tener un
futuro estable, el cual partird de lo que la persona en si quiere y no su nacleo familiar, si bien
es cierto la familia si es un apoyo y es parte de las experiencias de las personas con
discapacidad, pero solo la persona como es la que debe decidir que realmente es lo que lo hace

feliz y que es en lo que mejor se siente.

El concepto de calidad de vida que posean los familiares de una persona con discapacidad
sera un influyente enorme en los procesos en los que este se desarrolle, ya que en muchas
ocasiones este concepto no se tiene del todo claro, y solamente se basan en la perspectiva que
tengan para definir que una persona si tiene una buena calidad de vida, dejando de lado que
realmente es la persona a base de sus logros rutinarios que visualiza si su calidad de vida es

satisfactoria, ya que en muchas ocasiones la persona con discapacidad puede llegar mucho
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mas alla de lo que los padres o encargados creian, haciendo de estas experiencias las mejores

para el sujeto.

Cada una de las areas de la calidad de vida esta entrelazada una de la otra por esto la
familia no debe suponer ensefiarle o darle apertura solo a algunas, o a las que ellos suponen
necesarias para la persona con discapacidad ya que hay distintos factores que intervienen en
gue haya una menor o mayor calidad de vida, y uno de estos es que se desarrollen
positivamente todas las areas ya que solo asi la persona solventara las necesidades basicas de

todo ser humano.

Es necesario trabajar y fomentar objetivos en las personas con discapacidad que permitan
generar y promover estrategias o herramientas que contribuyan a que estos lleven una vida
independiente y la base de esto es el manejo de conceptos adecuados, por lo tanto se rescata la
importancia de que las familias se involucren mas en los procesos de sus hijos, interroguen a
cerca de lo que realmente se les dificulta, solo asi, con un manejo adecuado de temas como

este, les ayudara a realizar un buen trabajo en pro del bienestar de sus hijos o hijas.

Se rescata que lamentablemente en nuestro pais no existe una verdadera inclusion para las
personas con discapacidad, permitiendo consigo que se dé una desigualdad social y por ende
una discriminacion hacia esta poblacién, siendo este realmente un tema preocupante ya que un
sistema tan importante y necesario como lo es educativo, cierra el acceso a una buena
educacion a estos, negandoles el derecho de aprender y de llevar procesos indispensables en la
vida de una persona. La condicion de discapacidad no es determinante para que una persona
tenga acceso 0 no a la educacidn, ya que mas bien estos necesitan de constante apoyo y de
buenas estrategias para adquirir bases iddneas que le permitan desarrollarse en una sociedad

como la de hoy en dia.

Las faltas de oportunidades, la discriminacién constante, la falta de educacién y la poca
concientizacion sobre el tema de discapacidad en la sociedad son unos de los mas grandes
problemas que hay alrededor de las personas con discapacidad, ya que esto le cierra sin duda

alguna el acceso a que estos se desenvuelvan en distintos espacios. Todo esto es necesario que
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sea erradicado y debe empezar desde el ambito educativo, ya que sin distincion de edad una

persona puede mejorar la vida de muchos.

Es necesario que se tomen las diferencias individuales y las condiciones de participacion
desde una perspectiva de igualdad y equiparacion de oportunidades sociales, sin importar el
sexo, la edad, la condicion de la persona, porque solo asi, teniendo clara esta nocion, la
sociedad avanzara y no se daran mas trabas para las personas con discapacidad, ya que estos
son igual de capaces que cualquier persona de lograr grandes cosas en su vida, de ser

triunfadores y emprendedores en lo que deseen.

En el area educativa la falta de vocacion en el docente puede provocar efectos negativos en
los estudiantes como lo es el bajo rendimiento, pocos deseos o falta de interés por aprender y
en el peor de los casos la desercion, entre otros, ya que estos se ven como modelos a seguir,
como guias de los procesos. La falta de docentes con un buen carisma es uno de los problemas
mas grandes detectados a lo largo de la investigacidn, ya que estos son en muchas ocasiones
los que desmotivan a las personas a seguir adelante. Un docente realmente comprometido
generara enormes deseos de superacion, entusiasmo y deseos de lucha en estas personas, ya
que si se preocupan por el bienestar de cada sujeto, estos pondran mas deseos de salir adelante

y aprenderan realmente lo que si es importante.

Una educacion de calidad debe ver mas alla de los objetivos que se deben cumplir, las
personas inmersas en estas disciplinas deben preocuparse por dar una educacion integral,
basada en las necesidades e interés individual de cada estudiante o usuario, ya que solo asi se
logra que estos lleven un proceso adecuado en donde realmente se asegure un buen
aprendizaje. Se deben de plantear metodologias y estrategias dindmicas y actuales que

permitan la concentracion e interés completo de cada uno de los participantes.

El sistema educativo y los padres de familia deben de conllevar una buena comunicacién,
de esta forma se enriquece y favorece la convivencia, se potencian relaciones mucho mas

afectivas con sus hijos e hijas, promoviendo esto un trabajo mas unido y efectivo en donde se
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evidencia una continuidad coherente fuera y dentro del contexto escolar por tanto todo lo que

se trabaje dard mejores resultados en la persona con discapacidad.

Propiciar informacion y apoyo sobre las carencias encontradas en la relacion Familia-
CAIPAD por medio de diversos materiales didacticos los cuales propicien el
fortalecimiento y promocion para una vida independiente.

El trabajo arduo con padres de familia logra modificar un poco las ideas que tienen
plasmadas desde muchos afios, dejar de lado la sobreproteccion permite una mejor
independencia y autonomia brindando confianza y una mayor autoestima en las personas con
discapacidad, en donde estos se desarrollen distintos espacios para que realicen actividades de

manera independiente.

La autonomia favorece a la persona con discapacidad para un apto desenvolvimiento en
la sociedad, ya que con ella se desarrollan habilidades para la vida que le permiten triunfar en
toda experiencia en la que se enfrenten. El trabajo con padres debe ser fuerte en estas
tematicas, en donde ellos descubran que la independencia en sus hijos o hijas puede mejorar

de manera significativa la vida de estos.

La clave principal para lograr una sociedad inclusiva, es que todas las familias valoren y
respeten las diferencias individuales de cada sujeto, que pongan al sujeto como prioridad antes
que la discapacidad en si. Las familias deben empoderarse con actitudes positivas para que le
transmitan esos deseos de entusiasmo a sus hijos e hijas y estos por si solos, deseen

enfrentarse a experiencias nuevas sin temor alguno.

Como conclusion final las familias son los entes que mas fuerza tienen en la persona con
discapacidad, son estos quien deben velar porque estos lleven procesos adecuados que les
beneficien y no les perjudiquen, deben ser apoyo y guia al igual que las instituciones
educativos, ambas deben ir ligadas y llevar una buena comunicacién en donde se den trabajos
idoneos para cada sujeto. La concientizacion se debe trabajar de manera fuerte eliminando

consigo mitos y estereotipos que hay alrededor de las personas con discapacidad, ya que entre
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mas mentes hayan abiertas al cambio mejor sera la sociedad y se ampliaran las oportunidades

para una vida independiente de las personas con discapacidad..

Recomendaciones

En el siguiente apartado se plasman las distintas recomendaciones que van dirigidas
tanto a los familiares y encargados como a las distintas personas entre estos profesionales que

intervienen en los distintos procesos de las personas con discapacidad.

Las mismas van en funcién de las necesidades encontradas, para dar respuesta a las
familias de estas personas y ser de ayuda en el proceso de una mejor calidad de vida. Asi
mismo se realizaron a partir de debilidades encontradas por las familias segun sus propias

vivencias.

Es importante mencionar que es necesario que toda persona esté abierta a realizar
cambios ya que sin duda alguna la percepcion y actitudes erréneas es lo que ha conllevado a

que las personas con discapacidad no tengan del todo una buena calidad de vida.

Recomendaciones para Docentes de Educacion Especial

Se debe tener claro que los profesores no pueden tener toda la responsabilidad de
diagnosticar alguna discapacidad, no es su competencia o fue motivo de su formacion. Por lo
tanto se recomienda que los docentes en estas areas, planifiguen mas las clases o brinden
mayor atencion para asi tener la capacidad no solo de explicar bien la materia, sino también de
captar las capacidades y dificultades de sus estudiantes en el proceso de aprendizaje, logrando
de esta forma brindarle las herramienta necesarias para su desarrollo en las diversas etapas de

vida.

Por ello es importante que ademas de los docentes dar una respuesta educativa, el
profesor, o el colegio, puedan involucrar a los padres de familia, para que asi estos conozcan
sobre la discapacidad de sus hijos y tomen las medidas adecuadas para su manejo. Esto
implica buscar la ayuda clinica necesaria, y obtener la informacién y herramientas que les

ayuden a ellos en sus tareas en el entorno familiar y social.
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Continuar con la equidad de las personas con discapacidad, tanto en las acciones
sociales como en el vocabulario, la discapacidad es un adjetivo, una caracteristica mas de la
persona, por tanto, digamos personas con discapacidad, asi se deberan evitar términos como

invalido, discapacitado, retrasado, entre otros.

Se recomienda que los docentes a cargo de trabajar con personas con discapacidad
puedan hacer un mayor esfuerzo por ser mas integradores en el proceso, que se tomen en
cuenta sus habilidades, intereses y demas para poder trabajar verdaderamente como una guia y

ayuda para el mismo. Ademas de brindarle espacios de interaccion y crecimiento emocional.

Recomendaciones para Médicos o Especialistas

Es relevante que a la hora de que los médicos o especialistas den el resultado de un
diagnostico a los familiares de la persona con discapacidad, se tenga mas empatia o se tome el
tiempo necesario para al menos dar informacion relevante que pueda ser un apoyo inicial para
las familias. Se acota la idea de que estos pueden mantener una base de datos donde se
mantenga un listado de clinicas, especialistas y demas que puedan brindar la ayuda y apoyo
requerido para cada nueva situacion que se presente para el médico principal, esto podria
cambiar desde un principio la manera en como se siente cada miembro de la familia, sino

también la visualizacidn que tendrén para seguir adelante.

Recomendaciones para La Familia

La familia constituye la primera instancia de aprendizaje para la persona con
discapacidad, por ello esta debe permitir entregarle al mismo, espacios y momentos adecuados
que le permitan la participacion activa, para asi motivarse e integrarse adecuadamente en la
comunidad educativa y la sociedad. De esta forma podra velar porque el mismo pueda ser

formado correctamente para un futuro exitoso.

Al ser esta el primer ente social de la persona es importante que se le pueda tratar y
hablar de acuerdo a su edad, pero adaptandose a su capacidad. De modo que estos puedan
brindarle el apoyo y libertad necesaria para expresarse autbnomamente como adultos capaces

de tomar decisiones de su calidad de vida, evitando asi caer en la sobreproteccion.
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Dentro de un punto de vista social la familia cumple con mdaltiples funciones para con
los miembros que la integren, por ello se rescata la importancia de que la persona con
discapacidad pueda tener su propia individualidad, teniendo relaciones interpersonales y
actividades diarias que fomenten su autonomia y mejora de autoestima, y que el ente familiar
participe Unicamente como un orientador y promotor en los procesos de desarrollo de

habilidades para la vida: sociales, emocionales y laborales.

Se encarga que las familias que tengan una persona con discapacidad, busque apoyos y
se informe sobre las formas en que pueda ser de ayuda para su hijo o hija, no solo buscando
centros educativos 0 cursos, sino tambien de qué forma deben criarlos o como ser
fomentadores de la independencia de los mismos. Asi mismo se hace notorio y necesario la
real necesidad de que estas puedan investigar de una forma mas amplia en temas como lo son
habilidades para la vida, calidad de vida y apoyos, dando como resultado un desarrollo
positivo en la persona y fortaleciendo a un ser independiente para un provechosos futuro y asi
se lograria disminuir las preocupaciones de los encargados si ellos o ellas en algin momento

no estan mas.

Recomendaciones para el M.E.P y el CAIPAD

Se recomienda que a los encargados de los CAIPAD puedan mantener una
comunicacion mas directa y estricta con los encargados de los usuarios, donde estos puedan
participar de forma concreta, opinar, tomar ciertas decisiones, proponer y hasta disentir en los
espacios del centro. Plantear proyectos o ser parte de ellos, asistir regularmente a la reuniones
y que ambos sean parte de los desafios y las soluciones, ya que no puede existir una educacion
en el centro y otra educacion en el hogar, como dos campos separados que se ignoran

mutuamente o que se mira con reciprocas reservas.

Se recomienda realizar charlas, grupos focales 0 medios de informacién y apoyo para
las familias de personas con discapacidad que les puedan dar seguimiento o la ayuda que

requieran, motivando a que la misma pueda sentirse respaldada y afirmar en el
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involucramiento de su hijo o hija en el desarrollo positivo y la formacion de expectativas

educativas, sociales, emocionales y laborales.

En el plan de trabajo establecido por el MEP para los CAIPAD se hace relevante que
no solo se tome en cuenta el enfoque de la insercion laboral en diversas areas de interés para
los usuarios y las usuarias, sino que se abarquen temas que puedan guiar y orientar a las
familias y los estudiantes, como lo son la sexualidad, orientacion vocacional, defensa de los

derechos, leyes que los amparen la discapacidad, la independencia, entre otros.

Se encomienda la realizacién de un mejor diagnoéstico o analisis de la institucion
ACEFOPAVAS, en cuanto a la mejorara de su infraestructura y ciertas areas de trabajo que
puedan responder en conjunto a las habilidades e intereses que cada uno de los miembros
tengan, eliminando la idea de que es una institucion simplemente de pasantia. Por ende,
también se recomienda que se incorpore un plan de trabajo para lo que es la insercién laboral
y auténoma en la sociedad de cada uno de los usuarios que son parte de la investigacion,
respondiendo asi a poder asegurarles una mejora en la calidad de vida, segun la visién que

cada uno de ellos y ellas tengan sobre esto.

Recomendaciones Generales para el Gobierno

Se hace necesaria la mayor promocién y defensa de los deberes y derechos de las
personas con discapacidad, que estos sean valorados verdaderamente en cada una de las
instituciones tanto privadas como publicas, de esta forma ayudariamos a erradicar un poco con
la mala percepcion que se tiene de las personas con discapacidad y de la poca integracion que
se hace tanto en el campo social como laboral.

Recomendamos realizar una mayor promocion de las leyes y asi mismo darles una
ejecucion correcta, es decir, mejorar la infraestructura para una mejor accesibilidad tanto en
medios de transporte, como en lugares publicos, o calles, de esta forma la persona con
discapacidad podra ser mas independiente a la hora de trasladarse, estudiar o laborar, logrando

asi sus objetivos personales.
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Recomendaciones para la Division de Educacion Basica (DEB)

Se recomienda abarcar todas las ramas de la educacion especial, para los futuros
estudiantes de la carrera. Ya que el programa de estudio esta centrado en su mayoria en el area
de educacion general basica I y 11 ciclo. Dejando de lado los centros a los que puede accesar la
poblacion con discapacidad que egresa de estos centros anteriormente mencionados, tales

como los CAIPAD, talleres protegidos, entre otros.

Es importante que se de una mayor apertura, concientizacion-sencibilizacion 'y
acercamiento a la discapacidad y todo lo referente al tema, porque la universidad al ser un
centro formador, representa un ente primordial hacia el cambio que la sociedad en general
necesita para brindar una mayor aceptacion, inclusién y mayores oportunidades a la poblacion

con discapacidad.
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Apéndice 1

Entrevista a Docente del CAIPAD ACEFOPAVAS
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Universidad Nacional

Centro de Investigacion y Docencia en Educacion

Licenciatura en Educacion Especial con Enfasis en Integracion.

Estudiantes: Sofia Blanco Rodriguez, Laura Oreamuno Herra, Jimena Guzman Campos.

Guia de entrevista para docentes
Objetivo: Conocer la perspectiva que tienen los miembros de ACEFOPAVAS con respecto a
la importancia de la familia en el proceso de inclusion social.

Variable Socio-demogréaficas
Nombre:
Sexo:

Profesion:

1. ¢Cual considera usted qué es el principal aporte de los familiares de los usuarios en el
proceso de la inclusion social?

2. ¢Cuales serian algunas habilidades qué usted considera que la familia debe reforzar en
la persona con discapacidad para que su proceso de inclusion social sea el mas
adecuado?

3. ¢Considera usted adecuada la comunicacién existente entre la familia de los
participantes y el taller? ;Por qué?
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4. ¢Que apoyos necesita usted de los padres de familia o encargados de las personas con
discapacidad que del lugar, para que se pueda evidenciar un mejor funcionamiento en
ACEFOPAVAS?

5. ¢Cual es su punto de vista sobre la educacion que reciben los usuarios de
ACEFOPAVAS en sus hogares?

6. ¢Considera usted que los padres ejecutan adecuado refuerzo y apoyo en el seguimiento
del trabajar las habilidades para la vida?
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Apéndice 2

Instrumento para los usuarios del CAIPAD ACEFOPAVAS



Universidad Nacional

Centro de Investigacion y Docencia en Educacion

Licenciatura en Educacion Especial con Enfasis en Integracion.

Estudiantes: Sofia Blanco Rodriguez, Laura Oreamuno Herra, Jimena Guzman Campos

Instrumento aplicado a los usuarios de ACEFOPAVAS
Fecha:

Nombre del usuario entrevistado:
Fecha de aplicacion:

Objetivo: Conocer acerca de los gustos, intereses, debilidades, relaciones familiares e
interpersonales de los usuarios de los ACEFOPAVAS.
Familia

1. ¢Con quién vive usted?

171

2. ¢Con qué miembros de la casa te llevas mejor? ;Por qué?

3. (A qué lugares te gusta asistir con tu familia?

Personal
4. ¢Que te gusta hacer en tu tiempo libre?

5. Cuéntame sobre las cosas que te gustan.

6. Cuénteme sobre las cosas que no te gustan.

7. En qué temas te gustaria que te apoyemos. Indica cuales:



() ¢Qué es la discapacidad?

() Relaciones sexuales y de pareja (Noviazgo).

() Conociendo las leyes que protegen a mi hijo (a) (Ley 7600 y Ley 8861)

( ) Trabajo en el CAIPAD (Tematicas, objetivos, lineamientos, apoyos, entre otros.)
() Limites en el hogar.

() Habilidades blandas (reforzamiento de habilidades y destrezas)

Relaciones Interpersonales

8. ¢Qué te dicen tus padres de tus amistades?
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9. ¢Te gusta tu diario vivir?

10. ¢Qué haces los fines de semana?




173

Apéndice 3

Entrevista para padres de familia
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Universidad Nacional

Centro de Investigacion y Docencia en Educacion

Licenciatura en Educacion Especial con Enfasis en Integracion.

Estudiantes: Sofia Blanco Rodriguez, Laura Oreamuno Herra, Jimena Guzméan Campos.

Cuestionario divisado a padres, madres o encargados de los usuarios del Centro de
Formacion Integral para el Desarrollo Socio productivo de las Personas con
Discapacidad de Pavas en Heredia.

Obijetivo: Fortalecer el trabajo de investigacion sobre el apoyo de las familias a las personas
con Necesidades Especiales, se ha dado a la tarea de conocer datos trascendentales sobre las
familias de cada usuario del CAIPAD ACEFOPAVAS

Variables Socio-Demograficas

Nombre:

Sexo:

Edad:
Lugar de residencia:
Ocupacion:

1. La relacion de mi hijo o hija con las personas de la casa es:

() Excelente () Buena () Regular () Mala
2. Mi hijo (a) es independiente en todas las labores diarias del hogar.
()Si ()No

Si su respuesta en no explique en cuales no es
independiente

3. ¢Qué discapacidad tiene mi hijo (a)?

3. La edad de mi hijo (a) es:

4. Las habilidades de mi hijo (a)
son

5. Las debilidades de mi hijo (a) son:
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6. Su traslado del hogar al ACEFOPAVAS es en:
( )Bus () Carro () Taxi ( ) Buseta ( ) Caminando ( ) Otro

7. ¢Cbmo se siente usted con respecto al servicio del CAIPAD?

8. En qué temas les gustaria que los apoyemos. Indique cuales:

() ¢Qué es la discapacidad?

() Relaciones sexuales y de pareja (Noviazgo).

() Conociendo las leyes que protegen a mi hijo (a) (Ley 7600 y Ley 8861)

() Trabajo en el CAIPAD (Tematicas, objetivos, lineamientos, apoyos, entre otros.)
() Limites en el hogar.

() Habilidades blandas (reforzamiento de habilidades y destrezas)

() Otro:

9. ¢En qué actividades sociales y recreativas participa mi hijo (a)?
( ) lglesia () Parque de lacomunidad ( ) Parques recreativos ( ) Casa de Familiares
( ) Casa de amistades ( ) Salidas Nocturnas ( ) Grupos Artisticos () Grupos Deportivo

jAgradecemos su colaboracion
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Apéndice 4

Escala de Medicién de Apoyos para las Personas

Adultas con Discapacidad Cognitiva
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Universidad Nacional

Centro de Investigacion y Docencia en Educacion

Licenciatura en Educacion Especial con Enfasis en Integracion.

Estudiantes: Sofia Blanco Rodriguez, Laura Oreamuno Herra, Jimena Guzman Campos

Instrumento aplicado a los usuarios de ACEFOPAVAS

Escala de intensidad de apoyos
Formulario de entrevista y perfil

NuUmero de identificacion:

Nombre del usuario entrevistado:
Fecha de nacimiento:

Edad:

Género:

Fecha de aplicacion:
Direccion:

Localidad provincia:

Teléfono:

Lengua hablada en casa:

Proveedores de apoyos esenciales (individuos u organizaciones):

Nombre: Relacion con la persona:
Teléfono:
Nombre: Relacidn con la persona:
Teléfono:
Nombre: Relacidn con la persona:
Teléfono:

Otra informacién pertinente:




Nombre de los encuestados:

Relacidn con la persona:

Idioma:

Nombre de los encuestados:

Relacion con la persona:

Idioma:

Nombre de los encuestados:

Relacidn con la persona:

Idioma:

Entrevistador:

Agencia filiacion:

Direccion:

Puesto de trabajo:

Teléfono:

Correo electronico:
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Escala de necesidades de apoyo

Instrucciones: Identificar la frecuencia, el tiempo de apoyo diario y el tipo de apoyo que se
indica necesario para que la persona tenga éxito en las seis dimensiones de actividad (partes
A-F). Rodea el nimero apropiado (0-4) para cada medida (es decir frecuencia, tiempo diario
de apoyo, tipo de apoyo) (ver clave de puntuacién debajo) Sumar cada item de la linea para
obtener las puntuaciones brutas. Sumar cada item de la linea para obtener las puntuaciones
brutas. Sumar las puntuaciones brutas de la columna para obtener la puntuacién bruta total
para cada parte.

1. Esta escala deberia ser completada sin tener en cuenta los servicios o apoyos prestados
o disponibles actualmente.

2. Las puntuaciones deberian reflejar los apoyos que serian necesarios para que esta
persona tuviera éxito en cada actividad.

3. Siun individuo utiliza tecnologia asistiva, la persona deberia ser puntuada con dicha
tecnologia en el lugar.

4. Completar todos los items, incluso si la persona no estéa realizando actualmente una
actividad de la lista.

Parte A: Frecuencia Tiempo de apoyo | Tipo de apoyo Puntuaciones
o ) diario brutas

Actividades de la vida

en el hogar

1.Utilizar el 012 3 4|01 2 34 01 2 3 4

servicio(bafo)

2.Encargarse de la 012 3 4 |01 2 34 0 1 2 34
ropa(incluyendo lavar)

3.Preparar comidas 0 1 2 3x |01 2 34 0 1 2 34

4.Comer 01 2 34|01 2 34 0 1 2 34

5.Cuidarylimpiarla |0 1 2 34 |0 1 2 Xx X 0 1 2 34
casa

6.Vestirse 01 2 341|012 34 0 1 2 34

7.Bafarseycuidarla |0 1 2 3 x |0 1 2 3 4 0 1 2 34
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higiene personal

8.Manejar los 0 1

apartaros de la casa

2 34|01 2 34

01 2 34

Clave de puntuacion

Puntuacion bruta total

Frecuencia

Tiempo de apoyo diario

Tipo de apoyo

¢Con que frecuencia se necesita
apoyo para esta actividad?

0 = nunca o menos de una vez al
mes.

1 = al menos una vez al mes, pero
no una vez a la semana.

2 = al menos una vez a las
semana, pero no una vez al dia.

3 = al menos una vez al dia, pero
no una vez a la hora.

4 = cada hora o con mas
frecuencia.

En un dia tipico ¢Cuando se
necesita apoyo en esta area,
cuanto tiempo deberia estar
dedicado?

0 = nada
1 = menos de 30 minutos

2 = 30 minutos o menos de dos
horas

3 =2 horas 0 menos de 4 horas

4 = 4 horas 0 mas

¢Qué tipo de apoyo deberia
ser provisto?

0 = ninguno

1 = monitorizado

2 = ayuda verbal/ gestual
3 = ayuda fisica parcial

4 = ayuda fisica total

Evaluacion subjetiva de las necesidades de apoyo de la persona con discapacidad
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Basandose en el concepto que tiene la persona con discapacidad, estime la intensidad general
de las necesidades de apoyo para cada una de las areas o dimensiones de apoyo que

Areas de apoyo

Intensidad de las
necesidades de apoyo
(1ab)

Observaciones

1.Actividades de vida en el hogar

2.Actividades de vida en comunidad

3. Actividades de aprendizaje para
toda la vida

4.Actividades de empleo

5.Actividades de salud y seguridad

6.Actividades sociales

7.Actividades de proteccion y defensa

8.Necesidades de apoyo médicas
excepcionales

9.Necesidades de apoyo conductuales
excepcionales

constituyen la escala de intensidad de apoyos.

Para ello utilice la siguiente escala de cinco puntos:

Clave de puntuacion:

0 = Muy bajas necesidades de apoyo
1 = Bajas necesidades de apoyo

2 = Necesidades de apoyo medias

3 = Altas necesidades de apoyo

4 = Muy altas necesidades de apoyo



182

Apéndice 5

Entrevista cualitativa a padres, madres y encargados de las personas con discapacidad
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

El papel del ndcleo familiar segun sus experiencias individuales y colectivas, en el desarrollo
de habilidades para la vida e independencia, de adultos del Centro de Formacién Integral para

el desarrollo socio productivo de las Personas con Discapacidad de Pavas

Nombre del equipo investigador:

e Sofia Blanco Rodriguez
e Jimena Saray Guzméan Campos

e Laura Oreamuno Herra

Nombre del Participante entrevistado:

a. Proposito del proyecto: como requisito del Seminario de Graduacion para optar por el
grado de licenciatura en Educacion Especial con el énfasis en Integracién de la Universidad
Nacional es necesaria la realizacion de una Guia de entrevista cualitativa con el objetivo de
poder analizar el papel de la familia en el fortalecimiento de las habilidades para la vida en
sus hijos e hijas del Centro de Formacion Integral para el Desarrollo Socio productivo de
las Personas con Discapacidad de Pavas en Heredia.

b. ¢Qué se hara?: al participante se le realizara una serie de preguntas predeterminadas, y
otras a criterio de las investigadoras, esto con el fin de poder profundizar y aclarar las
respuestas recibidas, todas estan enfocadas en sus vivencias como padres y madres de una
persona adulta con discapacidad. Esta entrevista serd grabada en formato de audio para el

posterior analisis y su duracién dependera de la dindmica de la misma.

c. Riesgos: La informacion obtenida a través de este estudio sera manejada bajo estricta

confidencialidad y su nombre no seré utilizado. El estudio no conlleva ningln riesgo.
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. Beneficios: Como resultado de su participacion en este estudio, podrd evidenciar la
realidad de su familia y en que se requiere mayor apoyo para poder trabajarlo. Ademas el
analisis de la informacion permitird una mejor comprension de la vivencia y vision sobre el
apoyo familiar en las personas con discapacidad en el proceso del fortalecimiento de las
habilidades para la vida para una vida independiente, donde se pretende que éste
conocimiento beneficie no solo a las familias del Centro en especifico, sino a otras que
requieran apoyo en el tema, de la misma forma a estudiantes o personas que tengan interés

en el tema a fin.

. Antes de dar su autorizacion para este estudio usted debe haber hablado con al menos una
de las personas integrantes del equipo de investigacion que realizara esta entrevista: Sofia
Blanco Rodriguez, Jimena Guzman Campos y Laura Oreamuno Herra, ellas deben haber
contestado satisfactoriamente todas sus preguntas y dudas respecto a la entrevista. Si
quisiera mas informacién puede obtenerla llamando al Profesor Rafael Espinoza

al teléfono en el horario de

Recibira una copia de esta férmula para su uso personal.

. Su participacién en este estudio es voluntaria. Tiene derecho de negarse a participar 0 a

descontinuar su participacién en cualquier momento.

. Su participacion es confidencial, los resultados podrian aparecer en una publicacion
cientifica o ser divulgados en una reunion cientifica pero de forma que no identifica las

personas participantes.

No perdera ningin derecho legal por firmar este documento.

Si desea mayor informacion, puede consultar sobre los derechos de las personas

Participantes en Proyectos de Investigacion a la Direccion de Reglamento de Salud del
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Ministerios de Salud, al teléfono 2257-2090, de lunes a viernes de 8:00 a.m. a 4:00 p.m.,
cualquier consulta adicional puede comunicarse al a Vicerrectoria de Investigacion de la
Universidad Nacional a los teléfonos , de lunes a viernes de 8:00 a.m. a 4:00

p.m.

Consentimiento

He leido o se me ha leido, toda la informacién descrita en esta formula, antes de firmar. Se me
ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y éstas han sido contestadas en forma
adecuada.

Por tanto, accedo a participar en este estudio como informante.

Nombre completo Cédula Firma

Universidad Nacional

Centro de Investigacion y Docencia en Educacion

Licenciatura en Educacion Especial con Enfasis en Integracion.

Estudiantes: Sofia Blanco Rodriguez, Jimena Guzméan Campos y Laura Oreamuno Herra.

Guia de Entrevista a los padres, madres o encargados de los usuarios del Centro de
Formacion Integral para el Desarrollo Socio productivo de las Personas con
Discapacidad de Pavas en Heredia.

Objetivo: Recolectar informacion propia de las familias de los usuarios y usuarias del Centro
de Formacion Integral para el Desarrollo Socio productivo de las Personas con Discapacidad
de Pavas en Heredia para asi realizar un adecuado analisis sobre el papel de la familia en el
fortalecimiento de las habilidades para la vida y cuanto influye esto para una adecuada
calidad de vida de los mismos.

Variables Socio-Demograficas
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Nombre:
Sexo:
Edad:
Lugar de residencia:
Ocupacioén:
1. Me podria contar como fue el proceso del embarazo de su Hijo (a)
2. Hableme de su experiencia de vida con su hijo (a) a partir de su nacimiento, ¢;cémo lo
sobrellevo usted, sus amistades cercanas y su familia?
3. ¢Como fue la experiencia de su hijo (a) en la escuela?
4. Al concluir la escuela, qué fue lo que decidieron hacer con la educacién de su hijo o
hija?
5. ¢Como ha sido el proceso o cambios de su hijo (a) al pasar de la adolescencia para
entrar a la vida adulta?
6. ¢Cuantas personas viven en su casa y como es la relacion de cada uno de ellos con su
hijo (a)?
7. Cuénteme como es un dia de familia en su hogar, es decir cuando estan todos juntos.
8. Me puede contar de qué forma su hijo (a) aprendié a realizar las tareas basicas dentro
del hogar.
9. Y me podria contar segun su punto de vista o criterio como es la calidad de vida de su
hijo (a)
10. ¢Qué habilidades cree usted que posea su hijo o hija, en el hogar?
11. ¢Essu hijo (a) independiente para salir y hacer tareas por si solo, fuera del hogar o de
la institucion?
12. ¢(Alguna vez han experimentado una o varias situaciones de rechazo, burla o poca
aceptacion para su hijo o hija? Me los podria detallar.
13. De acuerdo a lo narrado anteriormente, ;Como han enfrentado las situaciones de
rechazo, burla o poca aceptacion y que medidas han tomado?
14. Desde su criterio: ¢Qué no hace o le queda por hacer al sistema educativo para atender
mejor a las personas con discapacidad?
15. ¢(Qué le hace falta a la Sociedad Costarricense como un todo, para que se dé una

verdadera aceptacion e inclusion de las personas con Discapacidad?
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Apéndice 6

Libreta de campo
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Universidad Nacional

Centro de Investigacion y Docencia en Educacion

Licenciatura en Educacion Especial con Enfasis en Integracion.

Estudiantes: Sofia Blanco Rodriguez, Laura Oreamuno Herra, Jimena Guzméan Campos.

Instrumento Libreta de campo

Descripcion de lo ocurrido Reflexiones, comentarios, preguntas,
conclusiones parciales, pistas, hipdtesis o
supuestos

Reflexiones sobre lo observado




189

Apéndice 7

Boletin informativo
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Boletin informativo

Discapacidad

El concepto de discapacidad cambia constantemente, de manera que pueda actualizarse y asi
mismo responda a las realidades y necesidades propias que tengan las personas con discapacidad.
Existen diversos tipos de discapacidad, ya sean fisicos, mentales, intelectuales o sensoriales a corto o
largo plazo, donde la persona en la interaccion con la sociedad obtiene diversas barreras que impiden
su efectiva participacion en la misma en igualdad de oportunidades.

Union de Impedidos Fisicos contra la Segregacion (1974), citado por (Brogna, 2009) explica
que, “La discapacidad es una desventaja o restriccion para una actividad que es causada por una
organizacion social contemporanea que toma en cuenta poco 0 nada a las personas que tienen

deficiencias fisicas...” (p.88)

Concepto de calidad de vida y sus dimensiones

Se podria decir que cuando una persona se encuentra satisfecha en todo a su alrededor, posee
calidad de vida. Es importante mencionar que la evaluacién constante de la calidad de vida permite un
desarrollo potencial, esencial y necesario en la persona, al evaluar la calidad de vida se obtiene consigo
las necesidades de cualquier indole que tenga el sujeto y con las mismas tomar las medidas, estrategias
y directrices para erradicar todas las faltantes detectadas.

La calidad de vida segin Verdugo es medida a través de siete dimensiones, con las cuales se
evidencia el bienestar general de una persona.

Dimension Definiciéon

Bienestar emocional -Estados emocionales experimentados por la persona, como alegria,
tristeza, nervioso, humor, preocupacion.

-Percepcidn global de satisfaccién con la vida.
-Vision de futuro (como cree que serd su vida adulta).

-Autoestima/auto concepto (como se ve y se valora asi mismo y como
cree que lo ven los demas en general).




Bienestar fisico

-Estado de salud fisica de la persona, suefio, enfermedades, sintomas, y
signos fisicos, energia, nivel de nutricion, desarrollo fisico (peso y
altura).

-Acceso Yy satisfaccion con la asistencia sanitaria.

Relaciones
interpersonales

-Frecuencia, calidad y satisfaccion con afecto, interaccién (positiva o
negativa), comunicacion y aceptacién de entre personas de la familia.

-Estilo educativo, crianza de los padres (premios, castigos y abandono)

-Frecuencia, calidad y satisfaccion con las relaciones de amistad en el
medio escolar y extra escolar.

-Satisfaccion y calidad de relaciones con los maestros; percepcion por
parte de la persona y apoyos, refuerzos, castigos, expectativas, imagen
que tienen de si los maestros.

Desarrollo personal y
actividades

-Grado de desempefio, progreso, resultados y satisfaccién personal con
las actividades escolares de aprendizaje.

-Percepcion que tiene la persona de sus habilidades cognitivas y
oportunidades para desarrollarlas.

Bienestar material

-Posiciones materiales de la persona y la familia (regalos que recibe,
ropa-objetos).

-Caracteristicas fisicas de los ambientes en los que se desenvuelve
(calidad y confort del hogar y del centro educativo al cual asiste.

-Nivel socioeconémico de la familia.

Integracion/  presencia
en la comunidad

-Frecuencia de presencia dentro de las actividades comunitarias

-Estado de aceptacion e integracion en los servicios comunitarios

Autodeterminacion

-Posibilidad de elegir y tomar decisiones.

-Oportunidad de elegir lo que desea realizar.

Fuente: Verdugo, (2009)

Como promover la calidad de vida en las personas con discapacidad
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Es importante resaltar que todas las personas con o sin discapacidad necesitamos llevar una vida
plena y feliz, teniendo consigo una buena calidad de vida. Ademas es necesario saber que todos
formamos parte de la vida de las personas que nos rodean, por ende existe un sentimiento de
responsabilidad y de ayuda a que todo aquel ser cercano tenga calidad de vida.

Mas aun, cuando a nuestro lado hay una persona con discapacidad debemos de ser un apoyo en la
vida de estos, ayudandoles a eliminar barreras de entorno o de mentalidad que hay en todo &mbito
social, para que estos puedan vivir dia a dia plenamente.

Sobre esto, Timmons citado por Verdugo M expresa que,

Un entorno inclusivo no implica exclusivamente una instruccion académica inclusiva.
Adoptar un modelo de calidad de vida para trabajar en un entorno educativo inclusivo implica
la necesidad de realizar un cambio a nivel social, involucrando al entorno familiar y
comunitario, en el cual los profesionales de la educacion y los padres de los alumnos con y sin
discapacidad fomentan las interacciones entre ambos grupos.

Lo que se necesita en la sociedad actual para que todas las personas puedan tener un
desenvolvimiento méas dptimo en su vida personal y social es un entorno inclusivo. El promulgar una
reflexidn, una comunicacién asertiva, eliminar estereotipos y mitos es parte indiscutible de lo que es
necesario emprender para promover la calidad de vida en las personas con discapacidad.

Habilidades para la vida

Este concepto se refiere a las actitudes y aptitudes necesarias que promueven un
comportamiento adecuado y positivo que permita enfrentar eficazmente los retos y desafios de la vida
diaria. Las mismas se encargan de que las personas adquieran las aptitudes y actitudes necesarias para
el desarrollo humano, al mismo tiempo que los prepara para resolver efectivamente las exigencias,
retos y desafios que implican la vida diaria.

Como fomentar las habilidades para la vida

Cada ser humano tiene personas significativas en su vida, ya sean familia o no, la forma de ser
de la misma tienen gran impacto en el comportamiento de la persona con discapacidad en este caso.
Por lo tanto cuando se trata de familiares principalmente es muy importante ofrecer un ejemplo basado
en el respeto, comunicacién. Esto unido al apoyo y la motivacion en la resolucion de conflictos de
manera acertada ademas de promover conductas positivas fomentan sus habilidades para la vida.

Para que se generen estas habilidades es necesario ofrecer un ambiente positivo que favorezca
a una educacion mas humana, integral y al desarrollo de valores y virtudes que aparte de aprender a
resolver conflictos y manejar emociones las personas sean capaces de entender y escuchar a los demas.
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