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RESUMEN EJECUTIVO

El presente Trabajo Final de Graduacién se desarrolla para optar por el grado de
licenciatura en Trabajo Social, en la Universidad de Costa Rica y presenta como
titulo “Las representaciones sociales de la condicion de discapacidad

neurodegenerativa y su influencia en el proyecto de vida”.

El objeto y problema de estudio se enfoco en el estudio de las representaciones
sociales acerca de la condicion de discapacidad causada por una enfermedad
neurodegenerativa, desde la perspectiva de las figuras maternas y paternas de

nifos y jovenes que asisten al Centro de Atencion Integral de Goicoechea

Por lo tanto, la investigacion se llevé a cabo en el Centro de Atencion Integral de
Goicoechea y a la vez incluyé las representaciones sociales acerca de la
discapacidad que poseen el grupo de profesionales que integran el Programa de
atencién a personas con enfermedades neurodegenerativas (PAPEN). El trabajo
de campo con los ndcleos familiares se llevo a cabo en los hogares, con el fin de

captar la cotidianidad de estas personas.

Con el fin de lograr lo anterior se utilizaron los principios de la etnografia, como un
punto de partida metodolégico que permitiera conocer detalles de la cotidianidad
de las personas que poseen contacto directo con estos nifios y jévenes que
poseen la condicion de discapacidad. En si no se construyé una etnografia del
problema, sino mas bien un abordaje que a partir de estos principios permitiera
profundizar en el objeto de investigacion desde la perspectiva de las figuras
maternas, paternas y profesionales el analisis de la cotidianidad. De esta manera,
se detallo una estrategia metodoldgica que permiti6 responder a los objetivos

planteados.
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Ademas de la identificacion de las representaciones sociales de la condicién de
discapacidad causada por una enfermedad neurodegenerativa, se analizo la
influencia de éstas en un proyecto de vida, las cuales se presentan como las
principales proyecciones y hacen referencia al &mbito de la educacion, salud,

recreacion, desarrollo familiar, entre otros aspectos.

Es de esta forma que desde los resultados de la investigacion se derivdO una
propuesta basada en los principios del Paradigma de Autonomia Personal, en
donde se tomaron en cuenta estrategias viables para apoyar el desarrollo y
convivencia de las personas con la discapacidad. Esta propuesta esta dirigida
tanto a los nifios y jovenes, como a sus figuras maternas y paternas y al equipo

profesional del Centro de Atencion Integral de Goicoechea.

Como parte de la propuesta se incluyen cuatro estrategias, las cuales se enfocan
en la necesidad de informacion (de la enfermedad y de la discapacidad que
produce) que posen estas figuras maternas y paternas, como los mismos nifios y
jovenes. A la vez, se dirigen a la creacion de espacios de saludables para la
expresion de sentimientos y pensamientos, los cuales permitan a las personas y
profesionales manejar de una manera adecuada la convivencia con una persona

con discapacidad de tipo neurodegenerativo.
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JUSTIFICACION

A través de la historia, Costa Rica se ha caracterizado por ser una nacion con un
interés en el bienestar de su poblacién, por ello, ha desarrollado politicas publicas
en este sentido, 0 sea acciones u omisiones para responder ante las necesidades

de uno u otro grupo poblacional.

Estas acciones u omisiones se ubican desde diversos puntos de accion, aquellas
desarrolladas desde el Estado mismo, o bien aquellas resultado de conquistas y
luchas del colectivo social. De la misma manera, poseen diversos
direccionamientos y posiciones, lo que es cierto es que tienen influencia en la

cuestion social'.

La lucha de intereses puede o no beneficiar a ciertos grupos o sectores de la
poblacién, pero también a teméticas especificas. En materia de discapacidad, se
evidencia que en el transcurso de la historia se presentan transformaciones en el
tratamiento de dicha tematica, esto desde un Modelo Asistencial Tradicional hacia

un modelo ideal con un Enfoque Integral de Autonomia Personal.

En sus inicios la tematica se abordaba desde una perspectiva asistencial
tradicional, en donde se buscaba la atencion biomédica de la persona con
discapacidad, buscando la satisfaccion de necesidades de estas personas
especialmente a nivel fisico. Por ejemplo en el caso de una persona con una
discapacidad visual como es la baja visién?, se le brindaba una atencion

institucional orientada a proveer los recursos Opticos necesarios, para Ssu

1 Para lamamoto (1998) la “cuestion social” corresponde a un conjunto de expresiones de la desigualdades
de la sociedad capitalista madura, que tiene una raiz comun donde la produccion social es cada vez mas
colectiva, el trabajo se torna cada vez mas social, pero sus frutos permanece monopolizada por una parte de
la sociedad.

2 Entendida como aquella condicién que poseen algunas personas, caracterizada por la escasa vision, esto
segun diversas patologias oculares como el glaucoma, cataratas no operables, retinopatias diabéticas, entre

otros padecimientos.
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desarrollo en el medio inmediato, el cual puede ser su vivienda o estudio, entre

otros espacios.

Bajo el enfoque asistencial, aunque se ofrecia a la persona con discapacidad una
atencion y recursos técnicos requeridos, ésta no era guiada necesariamente bajo
los derechos de autonomia, igualdad de oportunidades, la no discriminacion,
participacion ciudadana, entre otros. La atencion y preocupacion era basicamente
para mejorar la salud fisica; sin embargo, habia una insuficiencia de acciones

dirigidas a la atenciéon mas integral, segun las diversas esferas del ser humano.

Bajo éste paradigma, a nivel social se identifica una serie de mitos alrededor de
las personas con discapacidad, limitando las capacidades de éstas personas, al

considerarlas como “discapacitadas”, “minusvalidas”, entre otros calificativos.

Debido a lo anterior, con el tiempo, se modifican las acciones implementadas con
el fin de capacitar a las personas para desempefiarse en la vida cotidiana, por
tanto se constituye el Paradigma de la Rehabilitacion, en donde se preparaba a

las personas con discapacidad para ser “agentes productivos” en la sociedad.

La atencion institucional fragmentada, las consideraciones discriminatorias a nivel
social y en especial las necesidades insatisfechas de la poblacion con
discapacidad, llevé a orientar las politicas publicas hacia un enfoque integral

basado en la Autonomia Personal.

Esta perspectiva se orienta a lograr que la persona con discapacidad se
desarrolle en todas sus areas como ser humano integral, en la construccién de
sus expectativas de vida personal y social. De esta manera, a nivel formal e
informal se llevan a cabo acciones que se derivan en politicas concretas como la
promulgacion de la Ley No 7600 de Igualdad de Oportunidades para las personas
con discapacidad, en mayo de 1996. Dicha legislacibn marca una diferencia
significativa en el tratamiento de la tematica, ya que implica los requerimientos del

medio para el desarrollo de la persona con discapacidad.
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Ademas, se incluyen las areas del desarrollo humano, en la basqueda de mejorar
la calidad de vida de las personas con discapacidad, por tanto, se delimitan
acciones en torno a la educacion, el trabajo, la salud, el acceso a espacio fisico, a

los medios de transporte, la comunicacién e informacién, entre otros.

Dicha legislacién “declara de interés publico el desarrollo integral de la poblacién
con discapacidad, en iguales condiciones de calidad, oportunidades, derechos y

deberes que el resto de los habitantes” (Ley 7600, articulo 1).

Cabe destacar que, previo a la promulgacion de la Ley 7600, algunas
instituciones desarrollaron acciones para la atencion de la discapacidad con miras
a un enfoque integral, por este motivo surge el Centro de Atencién Integral del
cantén de Goicoechea (CAl), institucién que pertenece al Ministerio de Educacion
Publica y atiende, bajo esta modalidad, a una poblacion con discapacidad entre
los 0 y 18 afios de edad. Su financiamiento es por parte del presupuesto del

Estado Costarricense.

La poblacion atendida se compone de nifios, niflas y jovenes con discapacidad
causada por enfermedades como paralisis cerebral, retraso global en el desarrollo
psicomotor, trastorno motor y enfermedades neurodegenerativas. La institucion
brinda terapia en diversas areas, atencién educativa y social para estas personas

y sus familias.

Lo anterior indica que, para la atencion integral en el CAIl del canton de
Goicoechea es primordial el papel de la familia en el proceso, como parte del
fomento para la consolidacién de redes de apoyo necesarias en el desarrollo de la

persona con discapacidad.
Cabe destacar que, todas las personas transitan un proceso de desarrollo, con la

consecucion de etapas (nifiez, adolescencia, adulta y por ultimo la etapa de

adulto mayor), en cada uno de estos periodos (los cuales son variables), la

www.ts.ucr.ac.cr 5



persona construye expectativas de vida, que hacen referencia a los deseos de
superacion personal.

Las expectativas constituyen el proyecto de vida de cada persona, es flexible y
parte de los deseos personales, en relaciéon a su futuro. En la definicién del
proyecto o expectativa de vida influye una serie de factores, primeramente
aquellos que se vinculan con las posibilidades y cualidades a nivel interno del

individuo, las cuales implica las capacidades personales.

En materia de discapacidad, se puede pensar que el proyecto de vida de una
persona podria ser estudiar, tener una profesion, conformar su propio nucleo
familiar, o por otra parte, tener una vida saludable, sobrepasar la edad del
prondstico de vida que posee el tipo de discapacidad que padece, tener una vida
cotidiana auténoma e independiente, entre otros. Este proyecto de vida es
especifico para cada persona y por tanto parte de sus propias capacidades y

deficiencias.

Las personas, al contacto con quienes poseen una discapacidad, en su ambito
inmediato como es el caso de las figuras maternas y paternas, asi como los
profesionales de la institucion que les brindan atencidén, poseen representaciones
sociales acerca de la discapacidad, las cuales hacen referencia a las ideas,
creencias, conocimientos, opiniones que se tienen acerca de un objeto social.
Estas representaciones pueden corresponder al paradigma de discapacidad que

se encuentre en desarrollo, en un momento sociohistérico determinado.

Es claro que, estas representaciones sociales tienen una influencia directa en el
actuar individual y colectivo, pueden estar enfocadas al logro de un proyecto de
vida para la superacion personal, sin embargo también pueden ser considerados
como obstaculos para el logro de las expectativas de vida, sin embargo se puede

asegurar que posee una influencia directa.
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En el caso especifico del tipo de discapacidad causada por una enfermedad
degenerativa implica que las capacidades de las personas van disminuyendo con
el paso del tiempo, indicando que van a ser requeridas algunas capacidades de

tipo alternativas para el desarrollo de la persona.

Aunque se posee diferentes prondsticos y expectativas de vida segun el tipo de
enfermedad que se posee, el foco de interés de la investigacion se centré en el

caracter degenerativo de las mismas, sin limitarse a una enfermedad especifica.

Debido a lo anterior la presente investigacidbn encuentra su motivacion en la
importancia de analizar las representaciones sociales (ideas, creencias,
conocimientos, entre otros) que tienen las madres y padres, asi como
profesionales (que les brindan atencién especializada) acerca de la discapacidad
causada por una enfermedad neurodegenerativa y su influencia en la
construccion de las expectativas o proyecto de vida de las personas que asisten

al Centro de Atencion Integral de Goicoechea.

Cabe destacar que, las personas que enfrentan la condicion de discapacidad,
nifios y nifias que asisten al Centro de Atencion Integral de Goicoechea (menores
de edad), no fueron participantes del proceso de investigacién, esto segun los

objetivos planteados.

Este conocimiento posee un sentido social y profesional para el Trabajo Social, en
la medida que permitié el planteamiento de estrategias y lineas de accién para el
fomento de la construccion de un proyecto de vida de nifios y nifias con
discapacidad, el cual se encuentre basado en el Paradigma de la Autonomia
Personal, lo que indica que no es Unicamente la posibilidad de apoyar a éstas
personas a construir un proyecto de vida, sino que éste encuentre su fundamento

los principios de paradigma planteado para su desarrollo integral.
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CAPITULO |

ESTADO DEL ARTE

El presente apartado contiene los elementos relevantes resultado de los procesos
de investigacién que poseen teméaticas con un vinculo con el tema propuesto, la
condicién humana de la discapacidad. Por tanto, se incluye las ideas bases, los

avances y vacios de las mismas.

Para este apartado fue necesaria la indagacion de estudios realizados a nivel
internacional como nacional, por profesionales y estudiantes, a continuacion se
presentan los principales hallazgos de las investigaciones revisadas,

determinando estos como las ideas bases de dichos estudios.

Incluye investigaciones para optar por el grado de Licenciatura en diversas
carreras como Psicologia, Trabajo Social, Enfermeria, Educacion, entre otros, asi
como la Maestria de Estudios Interdisciplinarios en Discapacidad, desde la

Universidad de Costa Rica, por medio de su sistema de bibliotecas.

Ademas, articulos y estudios publicados a través de la Biblioteca Nacional de
Salud y Seguridad Social (BINASSS) y del Consejo Nacional de Rehabilitacion y
Educacion Especial (CNREE). Ademas, se utiliz6 la busqueda en Linea (Internet)

con articulo de interés para la presente investigacion.

Los trabajos de investigacion no se encuentran ordenados cronoldgicamente, sino
por tematica abordada, esto con el fin de valorar los avances y vacios en materia
de discapacidad, por tanto hay una serie de subtemas y los principales hallazgos

de los mismos, los cuales se presentan a continuacion.

www.ts.ucr.ac.cr 8



1. Principales Hallazgos

1. 1 Necesidades de las personas con discapacidad

La investigacion acerca de la discapacidad evidencia un interés por la
identificacion de las necesidades de las personas que poseen ésta condicion
humana. Desde el ente rector en la materia, el Consejo Nacional de
Rehabilitacion y Educacién Especial, se han desarrollado estudios que presentan

las principales necesidades de esta poblacién a nivel nacional.

Uno de estos estudios, del afio 2006, titulado “Necesidades y oportunidades de
las personas con discapacidad en Costa Rica, el cual se llevé a cabo en vinculo
con la Agencia de Cooperacion Internacional del Japén y se identifican tanto las
principales necesidades, asi como las oportunidades basicas de las personas con

discapacidad en el pais.

Este estudio ofrece la vision del estado de la poblacion con discapacidad, en
diversas areas como la educacion, vivienda y asentamientos humanos,
informacién y comunicacién, salud, trabajo y seguridad social. Ademas, indica que
la informacion estadistica mas reciente acerca de discapacidad en el pais se
deriva del Censo de Poblacion y Vivienda, del Instituto Nacional de Estadistica y
Censos, del Instituto Nacional de Estadisticas y Censo, para el afio 2000, en
donde se registra que el 5.3% de la poblacion costarricense posee una

discapacidad.

El mismo Consejo Nacional de Rehabilitacion y Educacién Especial (1995),
presenta informacién acerca de las principales caracteristicas de las personas
con discapacidad, con el fin de identificar sus necesidades y brindar una mejor
atencion para el fomento de la calidad de vida. Este documento presenta
elementos demograficos, en donde se destacan variables y vinculos entre ellas

como las siguientes:
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1) Sexo

2) Sexoy grupo de edad

3) Origen de la discapacidad
4) Provincia y canton

5) Estado Civil

6) Apoyo técnico recibido

7) Escolaridad

8) Grupo ocupacional y sexo

De la misma manera, la Organizacion Panamericana de la Salud (2004) presenta
un andlisis de la situaciéon de la discapacidad en Costa Rica, incluye datos acerca
de la poblacibn con ésta discapacidad, los rangos etarios, los tipos de

deficiencias, indicadores de vivienda y empleo.

Ademas, se determina las condiciones de acceso a los servicios de salud,

educativos, al trabajo, servicios sociales y la accesibilidad al entorno fisico.

Parte de las investigaciones en este sentido se orientan a la identificacion de las
necesidades de aquellas personas que se encuentra en contacto directo con
personas que presentan esta condicion. Pampillo (1995) identifica las
necesidades de capacitacion de los padres de nifios con discapacidad multiple y
la severa de las escuelas de educacién especial de la sub-region educativa de

San José.

Por otra parte, otros estudios realizan el cruce de variables en la identificacion de
necesidades, por ejemplo la discapacidad y la insercion o no en el sistema
educativo, como es el caso de Rojas y Soto (1998), quienes presentan un
diagnéstico sociodemogréfico y de necesidades educativas en un grupo de
menores de seis aflos no escolarizados con discapacidad multiple, en la zona de

Limén.
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En la ultima década el interés por identificar las necesidades de las personas con
discapacidad se mantiene. Para inicios de la década del 2000, el estudio abarca
otros actores, por su parte Fonseca y Valladares (2004) investigan las
necesidades de capacitacion de los administradores y docentes para la atencion
de nifios y nifias con discapacidad incluidos en el aula regular de las escuelas

publicas del Circuito 03 de San José.

Se considera que en Costa Rica se desarrollan investigaciones y escritos con
avances significativos en el tratamiento de la tematica, ya sea en la identificacion
de las principales necesidades de las personas con discapacidad, como en la
expresion de las experiencias personales, las cuales pueden vincularse con la

vida cotidiana, asi como en la construccién y consecucion de un proyecto de vida.

1.2 Desde las experiencias personales:

Algunos de los escritos son llevados a cabo por las personas con discapacidad y
en donde relatan las experiencias personales, asi como el logro de objetivos y
metas relacionadas con el proyecto de vida. Este es el caso del escrito de
Casaramona (2007), quien expone su proceso educativo, el cual fue modificado
debido a una discapacidad degenerativa que padece (aungque no la especifica).
Ademas, presenta una disconformidad en cuanto a algunos centros educativos,
los cuales no conocen las necesidades reales de las personas con una

discapacidad degenerativa.

De igual manera, Arias (2006), en su escrito comparte su experiencia personal de
padecer una discapacidad visual degenerativa, como la retinosis pigmentaria y las

acciones realizadas como parte de su proyecto de vida.
La autora hace un recorrido por su experiencia en la educacién costarricense la

cual, desde su perspectiva, no se desarrolla segun las diversas necesidades de

las personas, ya que en un periodo ni las adecuaciones curriculares son efectivas,
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y en alguna medida gran parte de los profesionales no poseen la capacitacion
para la atencion de personas con discapacidad.

La autora realiza desde su experiencia una comparacion del accionar Institucional
del Instituto Hellen Keller y la Organizacion Nacional para Ciegos Espafioles
(ONCE), ya que de ambas fue parte, indicando que en Espafia se encuentra un
progreso evidente en la incorporacion del Paradigma de Autonomia Personal.
Ademés en Costa Rica se presenta una ausencia de evaluaciébn de las
necesidades de las personas y una insuficiencia de proyeccion institucional

basado en un paradigma mas integral.

En el documento la autora identifica dos eventos esenciales para el progreso del
tratamiento de la discapacidad a nivel social, la determinacion de la Ley 7600:
Igualdad de Oportunidades de las personas con discapacidad, asi como la
Convencion Interamericana para la eliminacion de todas las formas de

discriminacién contra las persona con discapacidad.

En sintesis, Arias (2006) indica que las personas con discapacidad en ocasiones
deben encontrar nuevos caminos y planteamiento para lograr concretar su
proyecto de vida, esto cuando la sociedad en la cual se desarrolla, tiende a no

comprender las diferencias y a la discriminacion.

1.3 Discapacidad y percepcion:

Los estudios acerca de la discapacidad han incluido como parte de sus topicos la
percepcidn gue se posee acerca de esta condicidon, desde diversas perspectivas.
Se investiga el autoconcepto, la autoestima, la identidad, la sexualidad y otras
ideas que se pueden vincular con la percepcion que se posee acerca de la

condicién que se enfrenta.
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Por su parte, Ramirez (1996) estudia la percepcién que poseen los nifios con
discapacidad visual y videntes acerca de la discapacidad, dicha motivacion surge
por la preocupacién por favorecer el acceso y la interaccién social de las

personas que enfrentan ésta condicion y que participan en la educacion regular.

Segln este estudio éstas personas demuestran tener un autoconcepto y
autoestima positiva, ademas en los nifios con discapacidad y en los compafieros
se observan actitudes positivas hacia éste tipo de discapacidad. Se propone
como estrategia de intervencion social reforzar las buenas actitudes en el medio

escolar con dramatizaciones, actividades cotidianas, dindmicas y juegos.

En especial se estudia la autopercepcién de la misma persona que posee y
enfrenta la condicion de discapacidad. Calvo (2003) estudia la percepcion que
posee un grupo de mujeres acerca de la discapacidad y su vida cotidiana,
tomando en cuentas aquellas ideas relacionadas con su identidad, sexualidad,
género y vida cotidiana. Se incluye un andlisis de aquellos factores que

contribuyen al desarrollo de las mujeres con discapacidad.

De la misma manera, se estudia la percepcién que poseen las mujeres (como
grupo poblacional especifico) en relacion a su feminidad y maternidad, cuando se
posee un niflo o nifla con discapacidad, como el estudio de Cubillo y Vargas
(2007) en donde ademas se proponen estrategias psiquicas que desarrollan estas
mujeres, ante los cambios que se producen en sus familias y en sus vidas
personales. Cabe destacar que, es un estudio de caso, que incluye dos mujeres
y utiliza la entrevista a profundidad como técnica para la recoleccion de la

informacién necesaria.

En sintesis, la percepcion acerca de la condicion de discapacidad se ha estudiado
desde las ideas propias de las personas que la enfrentan, lo que se denomina
como autopercepcion. Ademas se vincula con la autoestima e identidad de éstas

personas.
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1.4 Discapacidad y desarrollo personal:

Algunos estudios en discapacidad se vinculan con el desarrollo personal, como
propone Olivieri (2003) la discapacidad no impide al ser humano desarrollarse
como persona, crear, estudiar, trabajar, relacionarse o cualquier otra meta que

pertenece al proyecto de vida.

La autora basa esta afirmacion con ejemplos de personalidades de la historia,
guienes se han destacado en el arte y la ciencia, este es el caso de Ludwig Van
Beethoven (1770-1827), genio de la musica y con una discapacidad auditiva.
Stephen Hawking (1942) uno de los cientificos contemporaneos mas reconocidos,
gue padece una enfermedad degenerativa y progresiva del sistema nervioso que

le impide mover cualquier parte de su cuerpo, excepto los ojos.

Aun asi, Olivieri (2003) indica que los actos de discriminacion a las personas con
discapacidad se mantienen en la cotidianidad, con frecuencia quienes se
encuentran al contacto con estas personas mantienen ideas como la inutilidad,
carga social o suponen que estadn afectados de impedimentos que no coinciden

con la realidad efectiva o el potencial con que cuentan.

Segun datos de Olivieri (2003) en América Latina y el Caribe hay 53.000.000
personas con discapacidad y especificamente en Argentina unas 3.000.000. Se
estima que en el mundo hay setenta millones de no videntes que, para
reincorporarse a sus actividades habituales o emprender otras, debieron recurrir a

la rehabilitacion.

Para el desarrollo personal en personas con discapacidad se requiere también de
un cambio en la sociedad, el cual incluya valores solidos contra la discriminacion,
en donde exista un respeto a la integridad de las personas. En este sentido,
Casado (2007) investiga acerca la Retinosis Pigmentaria como una discapacidad
visual degenerativa, dicho autor pertenece a la Asociacion de Retinosis
Pigmentaria de Espafa, desde donde proponen un Modelo Social, para la
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concepcién de las personas con discapacidad, sin calificativos en los términos

utilizados para hacer referencia a estas personas.

Esta propuesta implica la construccion de una sociedad en coherencia con
valores como la igualdad de derechos y oportunidades, la no discriminacion,

participacién social, entre otros, basados en la accesibilidad universal.

1.5 Discapacidad y familia:

Primeramente, cabe destacar que paises como Espafia, presentan un avance
significativo en el tratamiento de la tematica. Por su parte Febrer (2003) considera
importante valorar el impacto de la discapacidad sobre el desarrollo psicomotor,
dependiendo de la edad en que se produce la lesion y su evolucién, ocasionando
alteraciones neuropsicologicas que interferiran directamente en el desarrollo

escolar y socio-familiar de la persona.

El estudio plantea que a nivel general, el aumento de las patologias productoras
de secuelas en los nifios y nifias, ocasionan el aumento de enfermedades que
resultan en una discapacidad. Segun la autora, el concepto de discapacidad
puede variar segun la persona que la padece, esto incluye la etapa de desarrollo,
asi como otras caracteristicas personales, a la vez clasifica la discapacidad, en

congénita o adquirida, transitoria o estatica y progresiva o degenerativa.

Para Febrer (2003) estas personas requieren de rehabilitacion y este proceso
debe contar necesariamente con la participacion del nucleo familiar, en especial
los padres, tomando en cuenta que tendran repercusiones a nivel familiar en los
roles de cada persona. Ademas, se indica que una enfermedad discapacitante
(término utilizado por la autora) puede tener como consecuencias trastornos del

comportamiento.

En la misma linea Planella (2005) sefiala que al reflexionar acerca de la infancia y

la discapacidad, rapidamente se puede vincular esta tematica con el rol de la
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familia, incluyendo el significado para ese nucleo de la llegada de un “nifio
especial’.

Cabe destacar que, en la relacién de discapacidad y familia el interés se centra en
el impacto que se produce en este nucleo. Al respecto, Alfaro (1995), analiza el
impacto que tiene una discapacidad en la pareja, los hijos y sobre el propio sujeto
con una discapacidad por accidente laboral, tomando en cuenta las
caracteristicas de la dinamica familiar. Identifica el cambio de roles en los

miembros del nucleo familiar, asi como las nuevas funciones adquiridas.

Dicho estudio se desarrolla desde la psicologia y segun su formacion profesional,
se orienta al estudio psicosocial en el marco de diversas tematicas como la
discapacidad. De la misma manera, Cascante y Fernandez (2000), analizan la
atencion a la persona con discapacidad, por causa traumatica en la médula
espinal, esto con un estudio psico-social que toma en cuenta la perspectiva del

usuario(a) y del personal especializado acerca de los servicios de rehabilitacion.

Como parte del Enfoque Psico-social se incluye el abordaje de la discapacidad
desde su nucleo familiar inmediato y el impacto producido cuando ocurre un
suceso traumatico a uno de los miembros de la familia, haciendo énfasis en el

cambio de roles, funciones y estructura.

Por su parte, Morales (2002) estudia la participacién de la familia en el proceso
educativo del Centro Nacional de Educacion Especial Fernando Centeno Guell,
asi como el acceso que ofrece el nucleo familiar al nifio en las actividades de la

vida cotidiana por medio del fomento al desarrollo de habilidades.

Este estudio se realiza desde el Paradigma de la Vida Independiente, ademas de
determinar las necesidades y expectativas de la familia en el proceso educativo.
Se estudia la dindmica familiar y el conocimiento que estas personas poseen

acerca del proceso educativo de la persona con discapacidad.
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A manera de sintesis, se considera que Psicologia y el Trabajo Social han sido
las disciplinas que han tenido un mayor grado de avances para determinar el
impacto que posee una discapacidad en el grupo familiar, tomando en cuenta
este como su contexto mas inmediato. Se estudian las crisis familiares producidas
por una discapacidad en alguno de los miembros del nucleo familiar, visualizando

las modificaciones en los roles y las funciones de las personas.

1. 6 Procesos educativos y capacitaciones

En materia de educacion, los estudios efectuados desde la Universidad de Costa
Rica como parte de los trabajos de graduacién son propuestas vinculadas con la
creacion de guias y manuales para el aprendizaje de las personas con una
discapacidad, asi como procesos de capacitacion para el personal involucrado en

la atencion de estas personas.

Desde la Presidencia de la Republica (1991) se presenta un documento con una
Jornada Regional acerca del analisis de la atencion integral a la persona menor

de edad con discapacidad de Centroamérica y Panama.

El documento se centra en el andlisis de las formas de capacitacion e insercion
laboral que se les brinda a los Adolescentes con discapacidad en los Sistemas de
Salud y Educacion de nuestro pais. El documento contiene las politicas en
materia de salud y educaciéon en cada pais de la regiébn de Centroamérica y
Panaméa. Asi como la integracion de estas personas menores de edad con

necesidades especiales a los sistemas educativos nacionales.

Algunos de los estudios desarrollados como tesis de grado, describen los
procesos de capacitacion en la tematica de discapacidad. Araya (2005)
desarrolla un proceso de sensibilizaciéon en la tematica de discapacidad, dirigido

al personal de la Universidad de Costa Rica, en la Sede de Occidente, esto con el
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fin de aplicar en el ambito educativo y a la vez contar con un manual de consulta

0 guia, acerca de esa tematica.

Incluye informacién con un marco juridico nacional e internacional, asi como

generalidades de los paradigmas o modelos de discapacidad.

Alvarez (2003) desarrolla una recopilacion de informacion a partir de experiencias
de madres de un nifio y una nifla con sordoceguera. Se buscaba brindar una
respuesta integral para guiar a los padres o madres de familia en el apoyo del
desarrollo curricular de sus hijos e hijas con sordoceguera sobretodo en aspectos
como la comunicacién y otras relacionadas en procesos de ajustes a la

discapacidad.

Dicho estudio se desarrolla en b Escuela para la Educacién Especial Fernando
Centeno Guell, con el fin de diagnosticar las necesidades de apoyo educativo. El
fin se constituye en conocer las expectativas de apoyo de las madres y brindar
una opcion metodoldgica para el apoyo educativo integral. Se crea un Modulo de
Capacitacion que contiene los elementos antes comentados, asi como la vision al

futuro de la educacion de los hijos.

Por su parte, Gross (1994) aporta una guia didactica de estimulacion visual para
nifios con discapacidad multiple y baja vision asociada. De igual manera,
Barquero (1994) realiza una propuesta de un manual para el mejoramiento de la
calidad de vida de las personas con discapacidad multiple y/o severa por medio

del uso racional del tiempo libre, aplicando técnicas artisticas y recreativas.

Gonzalez, Lépez y Villalobos (1997), estudia la pardlisis cerebral, el retraso
mental y la epilepsia, con el fin de proponer un manual de informacion basico
para educadores, que parte de las necesidades de estas personas en vinculo con
las recomendaciones de la Educacion Especial.

Fallas y Mora (1992) desarrollan un estudio desde el Consejo Nacional de

Rehabilitacion y Educacién especial y se concentra basicamente en conocer la
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percepcidn que posee los padres de personas mn discapacidad acerca de las
necesidades especiales durante el proceso de transicion de la formacién
profesional al trabajo, haciendo énfasis en los apoyos que éstas personas

requieren.

Se brindan las pautas para proponer un Programa de Orientacion Grupal a padres
como un apoyo social desde Consejo Nacional de Rehabilitacion y Educacion

Especial.

En este sentido, la Enfermeria ha desarrollado grandes esfuerzos en la
implementacion de programas Yy talleres orientados a mejorar la atencién de las
personas con discapacidad y sus familias, esto en el area de la salud publica,

desde instituciones del Estado.

Rodriguez y otras (1999) desarrollan un taller de actualizacion en discapacidad
del recién nacido para profesionales en enfermeria de obstetricia de los
Hospitales Dr Rafael Angel Calderon Guardia y Hospital México. Un afio mas
tarde Angulo (2000) implementa un Programa de capacitacion dirigida al personal
gue participa en la atencion de la persona con discapacidad visual, en el Hospital

Dr Maximiliano Peralta, de la provincia de Cartago.

Por ultimo se han desarrollado investigaciones centradas en la identificacion del
fendmeno de la exclusién en los procesos educativos, como es el caso del
estudio de Navarrete (1999) analiza la exclusion educativa de personas con
discapacidad de las aulas de la educacién primaria a partir de una de las
dimensiones en que se manifiestan nuestro contexto, las dificultades que
enfrentan éstas personas para el acceso y la participacion en este espacio de
desarrollo, limitando su derecho como individuos de elegir la opcién educativa que

mejor se ajuste a sus capacidades, aptitudes e intereses.

Los resultados de la investigacion permitieron confirmar que mas de la mitad de

las personas con discapacidad en edad escolar estan excluidas del Sistema
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Educativo o encuentran dificultades para accesar a las aulas de educaciéon regular
por la falta de apoyos y recursos de todo tipo que garanticen una adecuada

atencién y por ende su permanencia y promocion dentro del sistema.

1.7 Creacion, estimulacion de destrezas y cambio de actitudes

Otras de las investigaciones se orientan a la creacion y estimulacion de destrezas
necesarias en las personas que enfrentan alguna discapacidad, Camacho (1998)
se enfoca en la enseflanza de las destrezas necesarias para facilitar a un grupo
de nifios con discapacidad multiple, del nivel escolar maternal, su participacion en
el preescolar del sistema educativo regular. Este esfuerzo se desarrolla en el
Centro de Atencién Integral de Goicoechea.

Por su parte, Garcia (2002) realiza un analisis del papel del profesional en terapia
fisica en el proceso de adquisicion de habilidades y destrezas comunicativas
desde el Centro Nacional de Educacion Especial Fernando Centeno Guell.
Pretendia a la vez concienciar a los profesionales en la necesidad de un

programa de actividades funcionales.

De igual manera, Quirés y Brenes (2002) quienes un Programa de orientacion
para el desarrollo de las habilidades sociales en estudiantes con discapacidad
cognitiva del Il Ciclo de Educacién Especial del Colegio Técnico Profesional. El
mismo se orientaba a la preparacion laboral y al desarrollo de habilidades y
destrezas para lograr una vida independiente. Ademas, se desarrollan talleres

dirigidos para fortalecer las habilidades sociales de la persona.

Se identificaba como necesidad conocer el tipo de percepcion que tiene el
profesional acerca del desarrollo de sus destrezas de las personas con
discapacidad. A la vez, conocer la percepcion de los padres acerca del papel del
profesional. Esta investigacion propone el perfil del profesional de terapia fisica,

para el 6ptimo desarrollo de habilidades de las personas con discapacidad.
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En menor cantidad, otros aportes han vinculado el aprendizaje, la discapacidad y
la participacion de estas personas, este es el caso del estudio de Castro, Jiménez
y Richmond (2001), enfocado en la participacion de un nifio y una nifia que
presentan retos multiples en un proyecto recreativo en su comunidad empleando

estrategias de autodeterminacién y de aprendizaje colaborativo.

Se considera que las investigaciones desde la Educacidén Especial se centran en
las estrategias educativas necesarias para las personas con capacidades
alternativas, incluyendo las necesidades de las personas con discapacidad, bs

padres de familia y los profesionales en educacion.

Por otro lado, se identifican investigaciones centradas en el cambio de actitudes
de las personas con discapacidad, en este sentido Diaz (1999) trabajé en su
investigacion con nifios y nifias que asisten al Programa de Atencién Integral a la
Nifiez y la Adolescencia Trabajadora del Patronato Nacional de la Infancia, en
donde se investigd la posibilidad de cambio en las capacidades cognitivas
después de realizar actividad fisica, esto por medio de Raven y Test de
Rosemberg. Se concluye que hay un efecto positivo en los procesos cognitivos y

en la autoestima de estos nifios y niflas considerados en riesgo social.

De la misma manera, Valverde (1992) analiza la posibilidad de un cambio de las
actitudes de 40 nifios en edad escolar después de un campamento, evaluando si
la percepcién de esta persona se modifica luego las actividades de sensibilizacion
realizadas. Es un esfuerzo valioso para la reeducacion o modificacién de las

actitudes que se poseen frente a la discapacidad.
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1.8 Discapacidad y los servicios de salud:

Parte de los aportes en la investigacion de la discapacidad se centran en la
atencion brindada en el area de salud, se valoran los servicios brindados, segun

perspectiva de las personas condiscapacidad, como otros actores involucrados.

Woodley (1999) visualiza la discapacidad como problema de salud publica, que
genera inestabilidad biopsicosocial. Se analiza la atencién a la discapacidad

existente para proponer lineamientos para la Atencion Integral.

A la vez, se caracteriza el modelo de atencion de la salud, asi como las
caracteristicas a la poblacion. Como parte del estudio se propone lineamientos
dentro del Marco del Modelo de Readecuado de Atencion a la Salud, en la Region

Atlantica.

En cuanto al establecimiento de modelos de atencion, la Organizacion
Panamericana de la Salud (1997) estudia el establecimiento de sistemas de
vigilancia epidemiologica de la discapacidad, para ello establecid los siguientes

puntos:

1. Guia Basica para la recoleccibn de informacidon en discapacidad vy

rehabilitacién: se establece las bases conceptuales sobre discapacidad y

rehabilitacion, sus caracteristicas, causas, sistemas de atencion médica,

clasificacion internacional de deficiencias, discapacidad y minusvalia.

2. Sistemas de Informacion para la atencién de la salud de las personas con

discapacidad: marco de referencias donde quedan disefiados cuatro

componentes de un sistemas integrado de informacion en discapacidad y
rehabilitacion:
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A. Vigilancia de la discapacidad
B. Analisis de la situacion de salud
C. Inventario de recursos

D. Informacion gerencial

3. Mddulo de informacién de discapacidad: cdmo se puede establecer un

sistema de informacién en discapacidad, integrado al sistema comun
utiizado a nivel nacional, para la vigilancia epidemiolégica de la

discapacidad.

Esta propuesta se basa en la atencion en salud costarricense que se brinda
actualmente, de ahi la importancia de evaluar la calidad de los servicios y de la
atencion brindada, tomando en cuenta hs necesidades propias de cada grupo

poblacién y de las condiciones que presenta.

Por su parte, Barquero (2003), analiza el servicio de salud que se brinda a las
mujeres con discapacidad (osteomuscular, auditiva y visual) durante el periodo de
embarazo, parto postparto. Esta investigacion se desarrollé en el Hospital de las

Mujeres Dr Adolfo Carit Eva y el Hospital Dr Rafael Angel Calderon Guardia.

Desde el enfoque de la Enfermeria, con un abordaje integral Espinoza, Mena y
Salas (2004), analizan la calidad de vida de los nifios y nifias con discapacidad
producida por enfermedad crénica, incluyen en el abordaje a los nudcleos
familiares inmediatos. Dicha investigacién de igual manera se lleva a cabo desde

el Area de Salud, en la comunidad de Montes de Oca.

En sintesis, de los estudios analizados segun las autoras la Enfermeria ha sido un
area que se preocupa por la calidad de los servicios de salud que reciben las
personas con discapacidad, incluyendo la participacion del personal, del nucleo
familiar y de la persona. A la vez, se esfuerza por partir de un enfoque mas
integral que incorpore diversos ambitos del ser humanos relacionados con la

salud.

www.ts.ucr.ac.cr 23



1.9 Aplicabilidad de la legislacion:

En este sentido, hay un auge en el estudio de la aplicabilidad de los derechos de
las personas con discapacidad esto desde la promulgacion de la Ley 7600 de

Igualdad de Oportunidades para las personas con discapacidad, en 1996.

Como ejemplo se puede mencionar las investigaciones realizadas primeramente
por Vargas (2004), quién analiza la aplicacion de la ley 7600 de igualdad de
oportunidades para las personas con discapacidad en el periodo de gracia, asi
como Aguilar, Arce y Godinez (2004), quienes investigan el derecho a la
informacion que poseen las personas con discapacidad, tomando un caso

practico de la tutela del acceso a la informacion en las instituciones procesales.

Desde otra perspectiva, Devandas y Madriz (1999), investigan la situacion de la
mujer con discapacidad, analizando la ley 7600 de Igualdad de oportunidades
para las personas con discapacidad, incluyendo un factor relevante: la

perspectiva de género.

Por altimo, se identifican gran cantidad de estudios que se dirigen al analisis de la
accesibilidad en la educacion superior, la totalidad de estudios se ubican en la
Universidad de Costa Rica, Sede Rodrigo Facio. Como ejemplo se puede
mencionar la investigacion de Arguedas, Jiménez y Sandoval (2001), analizan el
acceso a la educacién superior publica desde la perspectiva de la ley 7600,
tomando en cuenta las implicaciones juridico practicas para los estudiantes con

discapacidad desde dicho centro educativo universitario.

1.10 Accesibilidad Universal:

La accesibilidad universal es un derecho las personas con discapacidad, se ha
investigado con un mayor énfasis las medidas arquitectonicas asi como de

informacion.
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Desde los principios que brinda la profesién de la Arquitectura, Mata (2006)
propone medidas requeridas para incorporacion de personas con discapacidad en
empresas productiva. Asi como Vargas (2003) propone una campafia grafica de
divulgacién de la legislacion, desde la carrera de Artes Plasticas. Asi mismo,
Gomez y Salas (2004), desde el area de bibliotecologia realizan una propuesta
para la adecuacion de servicios y productos de informacion que brinda el SIBDI

de la Universidad de Costa Rica a las personas con discapacidad.

Por su parte, Hidalgo (2002) estudia la accesibilidad fisica de las personas con
discapacidad en el Hospital Nacional de Nifios Dr. Carlos Saenz Herrera y
concluye que no posee las condiciones basicas reglamentarias para el
desplazamiento independiente de éstas personas. Se brinda una propuesta de
medidas para la adecuacion del entorno, desde el disefio universal y accesible,

segun la Ley 7600.

Es claro que la accesibilidad universal como término incluye algunos otros
aspectos, en especial se destacan aquellos vinculados con la actitud, la cual
implica una apertura intelectual y de comportamiento orientada desde la no

discriminacion y el respeto a la diversidad.

Por su parte, el Consejo Nacional de Rehabilitacion y Educacion Especial (2002),
como ente rector en materia de discapacidad, presenta un documento que
identifica las principales caracteristicas del contexto nacional e internacional en
materia de discapacidad, en donde resalta las acciones orientadas al logro de la

equiparaciéon de oportunidades, tanto a nivel legal como a nivel institucional.

Se especifican las acciones desarrolladas como parte de las Politicas Nacionales
en discapacidad, para el logro de la institucionalidad democratica comprometida
con la poblacion que enfrenta esta condicion. Ademas, las Politicas para la

Accesibilidad y la calidad de vida, asi como para la participacion plena.
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En cuento a las politicas para la accesibilidad se proponen las siguientes

acciones:

1) La educacién comprometida con la igualdad de oportunidades de todos los
habitantes

2) El acceso a los servicios de salud integral y a la seguridad social como
garantia de una mejor calidad de vida para toda la poblacion

3) Elacceso del trabajo como necesidad de todos los habitantes

4) Los servicios social y la familia, generadores de una mejor calidad de vida

5) Los mecanismos de transporte y comunicacion como vehiculos de
interaccion social e integracion de todos los habitantes en la vida nacional.

6) Cultura, deporte y recreacion como canales de expresion de la diversidad
estética y artistica de la poblacibn con discapacidad, asi como la
expresion del anhelo de libertad y deseo de superacion que lleva dentro
cada persona

7) La informacion y la comunicacion como necesidades fundamentales de
los seres humanos para vivir en sociedad

8) El turismo accesible: la necesidad de espacios que permiten la recreacion

del ser humano

1.11 Paradigmas de la discapacidad y el Trabajo Social:

El Trabajo Social como profesiébn se interesa por los diversos grupos
poblacionales, por sus necesidades y expectativas tanto personales como
colectivas, segun un marco de derechos y respeto a la integridad humana. En
especial, aunque no exclusivamente de aquellos grupos poblacionales que en

algun momento socio-historico han enfrentado discriminacion y exclusion social.
Las personas con discapacidad han sido un sector de la poblacién que ha

enfrentado una historia de discriminacion y exclusion social, al considerar ésta

condicibn como un aspecto limitante u obstaculo para el desarrollo del ser
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humano, sin tomar en cuenta las capacidades alternativas que poseen todas las
personas. Sin embargo, se han realizado esfuerzos con el fin de mejorar la

calidad de vida de estas personas.

Los estudios desde el Trabajo Social a través de la historia se desarrollan desde
el paradigma de ese momento histérico, sin que sea percibido como una
superacion de etapas. Basicamente, se identifican tres paradigmas, primero el
Tradicional, el orientado en la Rehabilitacién y por dltimo el Paradigma de la

Autonomia Personal, el cual se encuentra en desarrollo.

Cada uno de estos paradigmas poseen sus caracteristicas que los diferencian, en
el caso del Tradicional se centra en la persona como enferma, con una
imposibilidad de valerse por si mismos, inactivos. En sus inicios se llevan a cabo
investigaciones desde este paradigma, con una orientacion biomédica, se puede
apreciar el uso de términos de andlisis sefialando a la persona como la portadora

del problema, sin tomar en cuenta influencia del contexto.

Luego con el pasar del tiempo, se hizo necesario capacitar a las personas con el
fin de ejercer una vida mas activa y sana, por tanto se centra b atencion en la
rehabilitacion. La investigacion de Ulate (1970), quien estudia los problemas
meédico-sociales de los nifios que presentan al nacer labio leporino o paladar

hendido, tomando en cuenta sus posibilidades de rehabilitacion.

La rehabilitacion se concibe como la posibilidad de las personas de incorporarse
en proyectos de vida productivos. Matamoros (1971) analiza *“al lisiado
rehabilitado” en su toma de lugar como un ciudadano productivo. De la misma
manera, Jara (1979) toma en cuenta la perspectiva de la rehabilitacion en las

posibilidades de empleo, especificamente en “pacientes esquizofrénicos”.
Aunque en los setentas se investigaba acerca de la rehabilitacion, los afios

ochentas fueron de auge para las investigaciones orientadas en este sentido,

Castro y Hernandez (1983) realiza un analisis de los factores que influyen para
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gue personas “minusvalidas” con limitaciones fisicas (neuromusculo esquelético y
ciegos), se incorporen 0 no a la vida econémicamente activa, tanto en la zona

urbana como rural.

A nivel institucional Rojas (1987), analiza la Unidad de Colocacion del Instituto de
Rehabilitacion Profesional y la situacion laboral de los egresados del periodo de
83, 84, 85.

Por ultimo, segun el avance socio-historico de manera paulatina se presenta el
paradigma de la Autonomia Personal, el cual considera a la persona como un ser
bio-psico-social, por tanto incluye sus esferas de desarrollo, promueve la
independencia en las personas y se basa en la igualdad de oportunidades. Estos
aspectos se perciben en las investigaciones mas recientes, las cuales se detallan

en el siguiente recorrido.

Para los noventas el enfoque se amplia y se aborda la discapacidad no
Unicamente desde la perspectiva individual, sino que se abarca su contexto mas
inmediato como es el nucleo familiar, ademas de la calidad de vida de estas
personas. Araya y Mora (1993), analizan la participaciéon de la familia en el

proceso de rehabilitacion del nifio y del adolescente con distrofia muscular.

De igual manera, Masis (1995) lleva a cabo una préactica dirigida con el objetivo
de determinar el impacto que puede tener una discapacidad adquirida en el jefe
del nucleo familiar. La investigadora a la vez se motivd por el interés del Trabajo
Social de impactar en este tipo de crisis familiares, con el fin de mejorar la calidad
de vida. Cabe destacar, que identifica algunos aspectos relevantes que son

posibles factores de impacto en las personas con discapacidad, entre ellas:

a) Las necesidades de tipo econdmico, necesidad de produccion y
manutencion del nucleo familiar.
b) Cambio en los roles y funcion de los miembros de la familia, esto en la

persona con la discapacidad como en los demas miembros.
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c) Aislamiento de la persona con discapacidad
d) Presencia de estereotipos y actitudes sociales de exclusién.

Por su parte, Herrera y Rosales (1996), vinculan el papel de la familia y en
impacto en la calidad de vida de personas con una discapacidad de tipo fisica

como mental.

Otros investigadores como Brenes, Campos, Pérez y Valenciano (1996), estudian
el vinculo de la “violencia doméstica” y la discapacidad, esto en un grupo de
mujeres, asociado al logro de un proyecto de vida de las personas. Se abarca la
discapacidad de tipo psicolégica, la cual limita la toma de decisiones y
participaciéon en el desarrollo personal, ademas incorpora elementos como

discapacidad en:

a) Conciencia del yo

b) Seguridad personal

c) Hacer frente a las distintas situaciones y las relaciones interpersonales
d) En el rol familiar

e) En la participacién en el hogar

f) Entre otros.

A manera de sintesis, en las tesis revisadas se considera que el periodo de los
afios noventa se caracteriza por ser un momento histérico de auge a la teoria de
sistemas y la terapia familiar, lo que se percibe de inmediato en las
investigaciones realizadas, muchas de ellas se basan en las relaciones e

interaccion de los miembros de la familia.

Para inicios del 2000, debido a modificaciones en la politica social en
discapacidad, resultado del paradigma de dicho momento histérico, se incorporan
otros factores del contexto que poseen influencia. Con un abordaje de la
tematicas antes estudiadas pero desde una nueva perspectiva, en donde se

incluye a la persona como un ser integral con dimensiones.
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De esta manera, se estudia nuevamente la incorporacién de la persona con
discapacidad a la vida productiva de la sociedad y al mercado laboral, pero
tomando en cuenta las implicaciones del contexto y el desarrollo de nuevas
tecnologias. Es asi como Ballestero y Vega (2001), desarrollan estrategias que
construyen y aprovechan las personas con discapacidad fisica para incorporarse

a procesos productivos.

El estudio por medio de una metodologia cualitativa (descriptivo e interpretativo)
identifica los factores protectores y potencialidades de las personas con
discapacidad, sin partir necesariamente de las limitaciones de su discapacidad.
Estos factores pueden ser individuales como del contexto familiar, comunal e
institucional.

Como parte de la propuesta la investigacibn se vincula la tematica de la
discapacidad, con los procesos de trabajo y la resilencia, esta Ultima como una
estrategia valida para enfrentar las posibles limitaciones de una discapacidad.
Cabe destacar, que se visualiza la discapacidad como una situacion multicausal,
gue engloba aspectos hereditarios, enfermedades, nivel socioeconémico, asi

como la influencia del ambiente y los estilos de vida.

La investigacion parte de los principios tales como equiparacion de
oportunidades, no discriminacion, autonomia personal, participacion y
accesibilidad. Ademas, se realiza un amplio recorrido por la politica social en
materia de discapacidad, con las principales acciones, antes y después de los

40s, siendo esta una época significativa en materia de garantias sociales.

Este recorrido histérico también incorpora la creacién de instituciones
significativas para la atencion de la discapacidad, como es el caso del Centro
para Leprosos, Centro Nacional de Educacion Especial “Centeno Guell”, Centro
Nacional de Rehabilitacion (CENARE), Centro Nacional de Rehabilitacion y

Educacion Especial (CNREE), entre otros.
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Otro esfuerzo es llevado a cabo por Ortiz y Guevara (2001) por medio de un
proyecto para la elaboracion y comercializacién de artesania regional: una opcién
laboral para la persona con discapacidad. Este proyecto parte de las
caracteristicas de las personas y de las condiciones del contexto, por ello se parte
de una actividad productiva que se desarrolla en el area geogréfica, en donde se

ubica el proyecto (provincia de Guanacaste).

Ademas, se incorpora la satisfaccion de necesidades en este proceso de
incorporacion al mercado laboral, por ejemplo Badilla, Herrera y Vargas (2002)
analiza por medio de una metodologia cualitativa (descriptiva- interpretativa) la
contribucion de los centros ocupacionales en el mejoramiento de la calidad de
vida de las personas con discapacidad, por medio de la satisfaccion de

necesidades laborales, de afecto, participacion y vida independiente.

El andlisis se centra en el contexto social, politico y econémico en que surgen los
centros ocupacionales; las caracteristicas sociodemograficas de la poblacion.
Ademas, se identifican las necesidades, los recursos disponibles, asi como el
grado de asociacion existente entre los recursos y las necesidades de la
poblacion.

Rodriguez, Romero y Vargas (2003), analizan este aspecto desde una
perspectiva de género. Este estudio se centra en las motivaciones y obstaculos
del “fendbmeno organizativo”, esto tanto desde lo personal como de lo colectivo.
Se utiliza una estrategia metodologica basada en la fenomenologia, siendo un
estudio cualitativo que parte del contexto a nivel politico, legal, social y

econdmico.

Cabe destacar que, el estudio propone la necesidad de realizar estudios de la
discapacidad desde la perspectiva de género, esto con el fin de analizar
diferentes areas de la vida de las personas con discapacidad y su desarrollo

personal. Se plantea lo anterior como un vacio a nivel de la investigacion

universitaria.
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Para inicios de la segunda mitad de la década de los 2000, se identifican dos
investigaciones vinculadas con la tematica de la discapacidad desde el Trabajo
Social, la primera de ellas llevada a cabo por Ramirez (2006), la cual se orienta a
la mediacién entre la situacion socioecondémica y el acceso a la educaciéon
superior, en el caso de la Universidad de Costa Rica y las estudiantes mujeres

gue tienen una discapacidad.

Es un esfuerzo por contribuir al desarrollo de una politica universitaria que
garantice a las mujeres universitarias con discapacidad, igualdad de
oportunidades para acceder y graduarse de una carrera de esta institucion de

educacion superior publica.

En este estudio se incorporan diversos tipos de discapacidad, el elemento en
comun es ser mujeres y estudiantes de la Universidad de Costa Rica. Investiga
diversos aspectos y categorias de analisis que llevan a valorar la igualdad de
oportunidades en la educacion superior, esto segun las especificaciones de la Ley
7600. Por tanto incluye desde aspectos arquitecténicos, recursos de apoyo, hasta
los posibles actos o actitudes discriminatorias, resultado de los estereotipos
sociales. Se describe a las familias y personas con discapacidad, desde un

enfoque socioecondémico.

Y por ultimo Monge (2006), denota la preocupacion de la profesion en buscar
mejorar el impacto de la intervencion profesional. Se propone una serie de
lineamientos tedricos y metodoldgicos de intervencion de Trabajo Social con
familias de nifios y nifias nacidas con discapacidad, en la comunidad de Acosta,
siendo un lugar con un pico alto en el porcentaje de personas con discapacidad a

nivel comunal.

Se analizan las condiciones externas familiares y su relacion con las condiciones
internas, la realidad familiar y la intervencion comunal e institucional, asi como la
puesta en practica del Modelo Social en la atencion de las instituciones de la
comunidad de Acosta.
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A manera de sintesis, se considera que desde el Trabajo Social las
investigaciones han tenido un énfasis marcado por el momento histérico en el que

se desarrollan, éste ha sido el caso de las investigaciones de discapacidad.

Estos paradigmas se pueden apreciar en el desarrollo de las investigaciones del
Trabajo Social, desde el uso de los términos para hacer referencia a las personas
y su discapacidad, entre otros aspectos, asi como las ideas bases de la

investigacion misma y los sustentos teoricos.

Cabe destacar, la investigacion desde el Trabajo Social se ha centrado en su
mayoria en los procesos de rehabilitacion de la persona, las estrategias y
potencialidades, orientados a la incorporacién a los procesos productivos de la
sociedad, tomando en cuenta la inclusion de las personas con discapacidad al

empleo costarricense.

Ademas, debido a los avances de la politica publica en materia de discapacidad,
algunos estudios e investigaciones han sido motivados por el interés en valorar el
cumplimiento de la legislacion y de los compromisos publicos en cuanto a la

atencion de la discapacidad.

Sin embargo, se identifica como vacio la insuficiencia de investigaciones desde el
Paradigma de la Autonomia Personal en la Escuela de Trabajo Social de la
Universidad de Costa Rica, éste con un Enfoque de Derechos y partiendo de las

capacidades alternativas de las personas.

Este paradigma ofrece a la persona investigadora una serie de factores
relevantes de valorar en relacion a las diferentes areas de desarrollo del ser
humano y su autonomia como persona. En este sentido, cabe destacar, la
insuficiencia identificada en relacion con la investigacion algunas éareas de
desarrollo de la persona, las cuales han sido poco exploradas; entre ellas se

destaca el area recreativa, espiritual y cultural.
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A la vez, se considera que se han centralizado algunas tematicas omitiendo otros
aspectos relevantes de la misma. Este es el caso del estudio de la construccion
de un proyecto de vida en personas con discapacidad, dicha tematica ha sido
investigada solo parcialmente, al ser Unicamente vinculada con incorporacion al
mercado productivo, olvidando que se vincula con otras areas del desarrollo

personal y no Unicamente la parte de educacién y empleo.

No se identifican estudios o0 investigaciones relacionadas con las
representaciones sociales que posee las personas al contacto la condicion
humana de la discapacidad de tipo degenerativa, asi como la influencia que
poseen éstas representaciones sociales en el proceso de construccion de un

proyecto de vida.

Por dltimo, se puede concluir que la tematica de la discapacidad ha sido abordada
por diversos campos de conocimiento, con un claro énfasis en el &rea educativa,
productiva y de salud, omitiendo aspectos de la vida cotidiana que se articulan en
el desarrollo del ser humano desde una perspectiva integral, como es el area de

la recreacion, la espiritualidad, cultura y en general su ambito social.
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CAPITULO Il

PROBLEMA, OBJETO, SUJETOS Y OBJETIVOS

La vida cotidiana puede ser espontanea y sin reflexion critica acerca de los
hechos que suceden, el ser humano es capaz de actuar de manera rutinaria; sin
embargo a la vez, por motivaciones personales o colectivas, pueden surgir dudas

e interrogantes acerca de eventos o fendmenos de la vida misma.

De esta manera, se hace necesaria la investigacion como un proceso para lograr
la aprehension de aspectos de la realidad, la cual es cambiante y heterogénea.

Frente a las dudas, las personas pueden establecer su propio proceso de
investigacion de la vida cotidiana, el problema de investigacion depende de
motivaciones individuales como colectivas y de la realidad misma. Sin embargo, a
nivel profesional se requiere de un proceso que ordene y clarifique primeramente

el problema a estudiar, seguido de la forma de realizarlo.

Lo interesante a nivel profesional es lograr que a partir de eventos desprendidos
de la vida cotidiana, presentar planteamientos técnicos y de esta manera aportar
al desarrollo tedrico y practico del gremio profesional, asi como a los participantes

e instituciones involucradas y a la sociedad en general.

2.1 Definicion del problema de Investigacion

La definicion del problema de investigacion en su esencia conlleva la
identificacion de los intereses propios y colectivos derivados de la vida cotidiana,
en especial en aquellas ocasiones cuando se presenta una condicion particular,

por ejemplo la condicion de discapacidad.
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Al considerar la discapacidad no se debe partir de las deficiencias, sino de las
capacidades y necesidades de las personas. Sin embargo, en su gran mayoria
las definiciones de ésta condicién hacen referencia a la ausencia o parcialidad de

una o mas capacidades en las personas, ya sean fisicas o mentales.

Las personas que presentan alguna condicion de discapacidad enfrentan y viven
su realidad de manera distinta. Ademas, en sus experiencias de vida estas

personas desarrollan habilidades alternas.

Hay condiciones de discapacidad de diversa indole, pueden ser adquiridas o
hereditarias; estaticas o progresiva (degenerativa); sin embargo, con las redes de
apoyo necesarias estas personas pueden lograr mayores niveles de desarrollo.
En el caso especifico de la discapacidad de tipo degenerativa, ésta condicion

lleva a considerar que ciertas habilidades van a ir disminuyendo.

Esta condicion de discapacidad en especifico posee contrastes frente a otras
manifestaciones y afecta a las personas de manera distinta. En este aspecto
influye la conciencia que posea la persona acerca de su propia condicion, asi
cémo las redes de apoyo consolidadas con que cuenta. Por ello, se considera que
la discapacidad tiene un impacto tanto en las personas que la vivencian como en
aquellas que se encuentran al contacto con ellas, como las figuras maternas y
paternas.

Ademas, el paradigma de discapacidad que se encuentre en desarrollo en un
momento histérico determinado, posee una influencia directa en la forma de
pensar y actuar de individuos o instituciones al contacto con una persona con
discapacidad, a la vez determinan la concepcion, idea o significado que posee de
dicha condicién, dichas representaciones sociales se reproducen por medio de la

interaccion con la sociedad misma.

Estas representaciones sociales acerca de la discapacidad que poseen las figuras

maternas y paternas, asi como el equipo de profesionales de la institucion, tienen
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una influencia directa en el actuar, por tanto en el apoyo o no que se brinda a la

persona para su desarrollo en un proyecto de vida.

Pero a la vez, se considera que las deficiencias obtenidas producto de la
enfermedad, presentes en la discapacidad que se vivencia, pueden constituirse
en un recurso, en funcion de encontrar estrategias que permitan el logro de las
expectativas de vida y por ende de un proyecto de vida, en la totalidad o

parcialidad de las areas de desarrollo del ser humano.

En este sentido, la condicion de discapacidad a nivel social se considera como un
obstaculo en el establecimiento y logro de un proyecto de vida; o por el contrario
se visualiza a las personas como seres integrales, en donde el desarrollo puede

presentarse en una o en la totalidad de sus areas.

Para el desarrollo de estas personas es relevante conocer desde la perspectiva
de las redes de apoyo la influencia de las representaciones sociales que poseen
acerca de la discapacidad en el imaginario de un proyecto de vida. Esto como se

muestra a continuacion;

¢, Cuales son las representaciones sociales que poseen las figuras maternas
y paternas y el equipo de profesionales acerca de la condicién de
discapacidad causada por una enfermedad neurodegenerativa y su
influencia en la construcciéon de un proyecto de vida en nifios y nifias,
quienes asisten al Centro de Atencion Integral de la comunidad de

Goicoechea?

A nivel general, se considera que la discapacidad es una condicion humana que
requiere de investigacién, con el fin de conocer desde la cotidianidad las
representaciones sociales acerca de dicha condiciobn, acercarse a las
expectativas que se poseen a futuro y en especial el fin primordial es mejorar la

calidad de vida de estas personas.
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2.2 Definicion del objeto de Investigacién

El objeto de investigacion hace referencia a la esencia que da sentido el proceso
de investigacion mismo, el cual esta determinado dentro de la definicion del
problema y la determinacion de los objetivos. Este orienta los lineamientos
tedricos y metodoldgicos a seguir, de esta manera, aquellos aspectos presentes

en la realidad, son los que definen la manera idonea de aprehension de la misma.

En la presente investigacion el objeto que da sentido a la misma se concretiza de
la siguiente manera:

Las representaciones sociales de la discapacidad presentes en la
construccion de un proyecto de vida en nifios y nifias que poseen dicha
condicién causada por una enfermedad neurodegenerativa, en el Centro de

Atencion Integral, en el afio 2009.

Con el fin de lograr la aprehension de dicha realidad y para operacionalizar el
proceso que de cuenta del problema de investigacion, se determinan, los sujetos
participantes, el objetivo general y los especificos, los cuales seran una guia el

proceso de investigacion y se presentan a continuacion.

2.3 Definicion de los sujetos de investigacion

La investigacion como un proceso de conocimiento incluye la participacion de
diversos sujetos o actores cada uno de ellos con un papel determinado, en la
presente investigacion, actlan basicamente tres sujetos participantes,
primeramente el sujeto investigador profesional en Trabajo Social, las figuras
maternas y paternas y por Uultimo la institucion por medio del grupo de
profesionales del Programa de atencidbn a personas con enfermedades

neurodegenerativas (PAPEN) del Centro de Atencion Integral de Goicoechea. Ver
Tabla 1
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Tabla 1
Actores participantes del proceso de Investigacién

Sujeto Actores participantes Instituciéon Involucrada

investigador

Profesional en Figuras maternas y paternas | Profesionales del Centro
Trabajo Social de personas con de Atencion Integral de
discapacidad causada por Goicoechea

una enfermedad degenerativa

Fuente: Elaboracion propia, 2008

2.4 Objetivo General

Identificar las representaciones sociales en las figuras maternas y paternas y en
el equipo de profesionales acerca de la condicion de discapacidad causada por
una enfermedad neurodegenerativa y su influencia en el proyecto vida de nifios y
nifias que asisten al Centro de Atencién Integral de Goicoechea en 2009, con el

fin de proponer estrategias y lineas de accion desde el Trabajo Social.

2.5 Objetivos Especificos

1. Identificar en las figuras maternas y paternas, asi como en el equipo
de profesionales el conjunto de creencias, experiencias, actitudes y
opiniones que hacen referencia al conocimiento acerca de la
condicion de discapacidad, siendo estds las principales

representaciones sociales de la tematica.
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2. Describir las principales caracteristicas del proyecto de vida hacia
los nifios y nifias que asisten al Centro de Atencion Integral de
Goicoechea en 20009.

3. Identificar la influencia que Bs representaciones sociales tienen en
la construccion de ese proyecto de vida.

4. Proponer estrategias y lineas de accion desde el Trabajo Social
para el apoyo en el proceso de construccion de un proyecto de vida

desde las figuras maternas y paternas, asi como profesionales.
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CAPITULO Il

MARCO CONCEPTUAL

La discapacidad tanto a nivel nacional como internacional ha sido una tematica
estudiada desde diversas areas, con diferentes enfoques; sin embargo al ser tan
compleja se puede vincular con gran cantidad de factores para su comprension y
analisis, esto dependiendo de los requerimientos del contexto como de los

intereses de los actores involucrados.

En este sentido, el interés de esta investigacion se orienta a la aprehension de
aguellas representaciones sociales de las figuras maternas, paternas y las
profesionales acerca de la condicibn humana de la discapacidad, asi como su
influencia en la construccion de un proyecto de vida, con el fin de a partir de la
disciplina de Trabajo Social proponer estrategias y lineas de accion desde el

Paradigma de la Autonomia Personal.

De esta manera, se incluye como referente tedrico aquellas categorias que
orientan desde posturas tedricas el estudio, por ello se incluyen las categorias
gue se presentan como significativas y a la vez que poseen un vinculo entre ellas,
se puede mencionar la Teoria de las Representaciones Sociales, el proyecto de
vida y la condicién de Discapacidad, sus Paradigmas, en especial el Paradigma
de la Autonomia Personal. Por Ultimo, se presenta la perspectiva de género

como teoria, con sus particularidades.

3.1 Teoria de las Representaciones Sociales

El ser humano por naturaleza es un ser social, requiere de la interaccion y

convivencia con otros para su desarrollo, por este motivo lleva a cabo procesos
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como la socializacion para crear codigos de lenguaje, asi como valores, creencias
comunes o contradictorios.

Cada aspecto diario del ser humano estara plasmado por estos procesos
sociales, los cuales se encuentran determinados por las representaciones

sociales.

3.1.1 Hacia un concepto

El principal exponente de las Teoria de las Representaciones Sociales es Serge
Moscovici; sin embargo posee una influencia directa de otros pensadores como
Emile Durkheim y su concepto de representaciones colectivas®; Lucien Levy-Bruhl
y su estudio sobre las funciones mentales en sociedades primitivas; Jean Piaget y
sus estudios sobre la representacion del mundo en los nifios y nifias y las teorias

de Sigmund Freud sobre la sexualidad infantil.

Moscovici (1979, citado por Araya 2002: 27) comprende las representaciones
sociales como “... una modalidad particular del conocimiento, cuya funcion es la
elaboracion de los comportamientos y la comunicacion entre los individuos... La
representacion es un corpus organizado de conocimiento y una de las actividades
psiquicas gracias a las cuales los hombres hacen inteligible la realidad fisica y
social, se integran en un grupo o en una relacion cotidiana de intercambios,

liberan los poderes de su imaginacion”.

Por ello, se entiende que las personas necesitan de las representaciones sociales
con el fin de conocer su realidad por medio de explicaciones que extraen de los
procesos de comunicacion y del pensamiento social. Segun Araya (2002) las
representaciones sociales sintetizan dichas explicaciones y en consecuencia,

hacen referencia a un tipo especifico de conocimiento que juega un papel crucial

® Entendiendo la Representacion Colectiva como“... la forma en que el grupo piensa en relacion
con los objetos que lo afectan...” (Durkheim, citado por Pérez, 2007)
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sobre como la gente piensa y organiza su vida cotidiana: el conocimiento del

sentido comun.

La primera vez que se describe este concepto en la Obra de Moscovici (1961,

citado por Pérez, 2007) se expone lo siguiente:

La representacion social es una modalidad particular del conocimiento, cuya
funcién es la elaboracién de los comportamientos y la comunicacién entre los
individuos. Es un corpus organizado de conocimientos y una de las actividades
psiquicas gracias a las cuales los hombres hacen inteligible la realidad fisica y
social, se integran en un grupo o0 en una relacién cotidiana de intercambios,
liberan los poderes de su imaginacion... son sistemas de valores, nociones y
practicas que proporciona a los individuos los medios para orientarse en el
contexto social y material, para dominarlo. Es una organizacion de imagenes y de
lenguaje. Toda representacién social estd compuesta de figuras y expresiones
socializadas. Es una organizacion de imagenes y de lenguaje porque recorta y
simboliza actos y situaciones que son o se convierten en comunes. Implica un
reentramado de las estructuras, un remodelado de los elementos, una verdadera
reconstruccion de lo dado en el contexto de los valores, las nociones y las reglas,
gue en lo sucesivo, se solidariza. Una representacion social, habla, muestra,
comunica, produce determinados comportamientos. Un conjunto de
proposiciones, de reacciones y de evaluaciones referentes a puntos particulares,
emitidos en una u otra parte, durante una encuesta 0 una conversacion, por el
“coro” colectivo, del cual cada uno quiéralo o no forma parte. Estas proposiciones,
reacciones o evaluaciones estan organizadas de maneras sumamente diversas
segun las clases, las culturas o los grupos y constituyen tantos universos de

opiniones como clases, culturas o grupos existen”

Luego de esta concepcion algunos otros autores han investigado acerca del
concepto de las representaciones sociales, teniendo como resultado una serie de
concepciones. Entre las principales concepciones se pueden determinar las

presentadas en la Tabla 2:
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Autor

Denise Jodelet
(1984)

Maria
Auxiliadora
Banchs,
(1986)
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Tabla 2
Conceptos de Representaciones Sociales

Concepto

la manera en que nosotros sujetos sociales,
aprehendemos los acontecimientos de la vida diaria, las
caracteristicas de nuestro medio ambiente, las informaciones
gue en él circulan, a las personas de nuestro entorno
proximo lejano. En pocas palabras el conocimiento
“espontaneo”, ingenuo (...) que habitualmente se denomina
conocimiento del sentido comun o bien pensamiento natural
por oposicion al pensamiento cientifico. Este conocimiento se
constituye a partir de nuestras experiencias, pero también de
las informaciones, conocimientos y modelos de pensamiento
gue recibimos y transmitimos a través de la tradicién,
educacién y la comunicacién social.- de este modo, ese
conocimiento es en muchos aspectos un conocimiento
socialmente elaborado y compartido. Bajo sus multiples
aspectos intenta dominar esencialmente nuestro entorno,
comprender y explicar los hechos e ideas que pueblan
nuestro universo de vida o que surgen en él, actuar sobre y
con otras personas, situarnos respecto a ellas, responder a
las preguntas que nos plantean el mundo, saber lo que
significan los descubrimientos de la ciencia y el devenir

histérico para la conducta de nuestra vida, etc.

“la forma de conocimiento de sentido comun propio a las
sociedades modernas bombardeadas constantemente de
informacién a través de los medios de comunicacion de
masas (...) en sus contenidos encontramos sin dificultad la
expresion de valores, actitudes, creencias y opiniones, cuya
sustancia es regulada por las normas sociales de cada

colectividad. Al abordarlas tal cual ellas se manifiestan en el



lvana
Markova:
(1996)

Paez (1987)

discurso espontaneo, nos resultan de gran utilidad para
comprender los significados, los simbolos y formas de
interpretacion que los seres humanos utilizan en el manejo

de los objetos que pueblan su realidad inmediata.

“La teoria de las Representaciones Sociales es
fundamentalmente una teoria del conocimiento ingenuo.
Busca describir como los individuos y los grupos construyen
un mundo estable y predecible partiendo de una serie de
fendmenos diversos y estudia como a partir de ahi los
sujetos “van mas alla” de la informacion dada y qué légica
utilizan en tales tareas... Son parte de un entorno social
simbolico en el que viven las personas. Al mismo tiempo ese
entorno se re-construyen a través de las actividades de los
individuos, sobre todo por medio del lenguaje... Estos dos
componentes de las representaciones sociales, lo social y lo
individual, son mutuamente interdependientes. Ademas estos
dos elementos son rasgos fundamentales de todos los
fendmenos socioculturales institucionalizados, como por
ejemplo los idiomas, los paradigmas cientificos o las
tradiciones. Si no fuese por las actividades llevadas a cabo
por los individuos, el entorno social simbdlico no perteneceria

a nadie y por consiguiente no existiria como tal.

Las estructuras congnitivo-afectivas que sirven para procesar
la informacion del mundo social, asi como para planificar las
conductas sociales. Si bien todo conocimiento es social, al
ser una resultante de la socializacion, las representaciones
sociales, en particular, son las cogniciones 0 esquemas
cognitivos complejos generados por colectividades que
permiten la comunicacion y que sirven para orientar las

interacciones.

Fuente: Araya (2002: 27-30).
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Por dltimo, para efectos de la presente investigacion y a partir de los autores

presentados se determina que las Representaciones Sociales hacen referencia:

Al conocimiento ingenuo o del sentido comun, o bien a las creencias,
experiencias, actitudes y opiniones que hacen referencia al conocimiento
acerca de un objeto social. Dicho conocimiento se construye a partir de las
experiencias y del proceso de socializacion, por este motivo es de indole
social. Las representaciones permiten explicar y comprender los hechos
gue suceden en la cotidianidad, a la vez determinan el actuar y repensar de

las personas.

3.1.2 El caracter social de las representaciones

Se puede afirmar como su nombre lo indica, que las representaciones que
poseen las personas en su vida cotidiana, son de indole social, ya que de ahi se
construyen y modifican, tomando en cuenta que son compartidas por el colectivo

social.

Segun Araya (2002) para calificar de social a una representacion es necesario
poner el acento en la funcién mas que en el agente que la produce. Asi lo social
de una representacion proviene de su contribucion al proceso de formacion de las
conductas y de orientacion de las comunicaciones sociales. Lo colectivo también
brinda un caracter social a las representaciones. Es decir, son sociales porque
son compartidas por conjuntos mas o menos amplios de personas. “Las

representaciones son sociales por:

a) Las condiciones de produccibn en que emergen (medios de
comunicacion, interaccion cara a cara, comunicacion, lenguaje).
b) Las condiciones de circulacion de las representaciones sociales

(intercambio de saberes y ubicacion de las personas en grupos
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naturales y de los grupos sociales naturales en contextos sociales
particulares dentro de una estructura social).

c) Las funciones sociales: construccion social de la realidad en el
intercambio social, desarrollo de una identidad personal y social,
busqueda de sentidos o construccion del conocimiento del sentido
comun”. Araya; 2002: 30)

3.1.3 Conformacién de las representaciones sociales

Se parte del supuesto de que las representaciones sociales conciernen a un
conocimiento de sentido comun, formado a nivel social a través de la historia, por
tanto, se puede aceptar que posee factores de diversa indole que representan las

fuentes para su conformacion.

Segun Pérez (2007) las principales fuentes de las Representaciones Sociales se
han visto reflejadas en los supuestos elementales que articulan esta teoria. En
sentido amplio se encuentra la experiencia acumulada por la humanidad a lo largo
de la historia, escenario donde cristaliza la cultura, que va a asumir sus
particularidades en cada contexto socioeconémico concreto. Luego, por medio de
tradiciones, creencias, normas, valores, llega a cada hombre con expresiones de
la memoria colectiva y es a través del lenguaje que se transmite todo este arsenal

cultural que es determinante en la formacion de las representaciones sociales.

Ampliando sobre el particular Araya (2002) considera que las representaciones
sociales poseen su fuente de conformacion en materiales de diversa procedencia,

como los mencionados a continuacion:

a) El fondo cultural acumulado en la sociedad a lo largo de la historia: Esta
constituido por creencias ampliamente compartidas, los valores
considerados como basicos y las referencias histéricas y culturales que

conforman la memoria colectiva y la identidad de la propia sociedad.
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b) Los mecanismos de anclaje y objetivacion: Ambos son mecanismos que
provienen de la propia dinamica de las representaciones sociales.

c) El conjunto de préacticas sociales que se encuentran relacionadas con
las diversas modalidades de la comunicacién social: En los procesos de
comunicacion social es donde se origina principalmente la construccion
de las representaciones sociales. En ese sentido, los medios de
comunicacion de masas tienen un peso preponderante para transmitir

valores, conocimientos, creencias y modelos de conductas.

A nivel general, se puede afirmar que las representaciones sociales encuentran
su conformacion en los procesos sociales y en la interaccion entre las personas,
en la busqueda de vivir y construir la realidad. Se encuentran expresadas en el
conjunto de creencias, valores, actitudes, normas y tradiciones con los que las

personas enfrentan la vida cotidiana.

3.1.4 Principales dimensiones

Las Representaciones Sociales poseen principalmente tres dimensiones
fundamentales, entre ellas la actitud, la informaciéon y el campo de
representacion. A continuacién se presentan los principales factores que las

componen esto segun los aportes de Araya (2002).

La Actitud

“Consiste en una estructura de la orientacion en la conducta de las personas,
cuya funcién es dinamizar y regular su accion. Es la orientacion global positiva o
negativa, favorable o desfavorable de una representacion. La actitud expresa el
aspecto mas afectivo de la representacion, por ser la reaccidon emocional acerca
del objeto o del hecho. Es el elemento mas primitivo y resistente de las
representaciones y se halla siempre presente, aunque los otros elementos no

estén. Es decir, una persona o un grupo puede tener una reaccién emocional sin
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necesidad de tener mayor informacion sobre un hecho en particular” (Araya;
2002: 39-40).

La informacion

“Concierne a la informacion que permite el conocimiento que tiene una persona o
un grupo sobre un objeto o situacion social determinada. Se puede distinguir la
cantidad de informacion que posee y su calidad, en especial, su caracter mas o
menos estereotipado o prejuiciado, el cual revela la presencia de la actitud de la
informacion. Esta surge de un contacto directo con el objeto, y de las practicas de

una persona desarrolla en relacion con él” (Araya; 2002: 40).

El campo de Representacion:

“Refiere a la ordenacién y a la jerarquizacion de los elementos que configuran el
contenido de la representacion social. Se trata concretamente del tipo de
organizacion interna que adoptan esos elementos cuando quedan integrados en
la representacion, o sea “mapas mentales”. En sintesis, conocer o establecer una
representacion social implica determinar qué se sabe (informacion), qué se cree,
como se interpreta (campo de representacion) y qué se hace o como se actua
(actitud)” (Araya; 2002: 40).

3.1.5 Construccion de las representaciones sociales

Para la construccion de las representaciones sociales es imprescindible que
ocurran dos procesos fundamentales; la objetivacién y el anclaje. En donde la
persona es capaz de tener una aprehension de la realidad y lograr tener como

familiar lo que se considera desconocido.
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La objetivacion

Segun Pérez (2007) la objetivacion es aquel proceso a través del cual llevamos a
imagenes concretas que permiten comprender mejor lo que se quiere decir,
aquellos conceptos que aparecen de manera abstracta. Consiste en transferir

algo que esté en la mente en algo que existe en el mundo fisico.

Por tanto, es el transito de los objetos desde una posicién desconocida a una
familiarizada con el sujeto, se da una transformacién de los conceptos abstractos

a materializaciones en las personas y sus pensamientos.

El anclaje

“El proceso de anclaje, al igual que el proceso de objetivacion, permite
transformar lo que es extrafio en familiar. Sin embargo, este proceso actla en una
direccion diferente al de objetivacion. Si lo propio de la objetivacion es reducir la
incertidumbre ante los objetos, operando una trasformacion simbodlica e
imaginaria sobre ellos, el proceso de anclaje permite incorporar lo extrafio en lo
gue crea problemas, en una red de categorias y significaciones por medio de dos

modalidades:

A. Insercion del objeto de representacion en un marco de referencia conocido
y preexistente.

B. Instrumentalizacion social del objeto representado a o sea la insercion de
las representaciones en la dinamica social, haciéndolas instrumentos utiles

de comunicacion y comprension” (Araya, 2002: 36).

En sintesis, como propone Pérez (2007) tan solo la representacidén objetivada,
naturalizada y anclada es la que permite explicar y orientar nuestros

comportamientos. Es por ello que diversos autores han demostrado su alcance.
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3.1.6 Sistemas de organizacion

Las representaciones sociales se encuentran organizadas por medio de sistemas,
uno de ellos denominado central y otro periférico, segun los aportes de Abric
(1976, citado por Pérez, 2007) estos sistemas poseen algunas caracteristicas

basicas.

Segun dicho autor el sistema central tiene una marcada relevancia ya que va a
estructurar los contenidos que estan fuertemente anclados sobre la memoria
colectiva del grupo que lo elabora, dotando a la representacion de estabilidad y
permanencia, por lo cual constituye & parte mas coherente y rigida. Por otra
parte, en cuanto al sistema periférico, segun Abric (1976, citado por Pérez,
2007) en éste se encuentran insertadas las experiencias individuales de cada
sujeto, por lo cual es posible explicar la diversidad de representaciones que

existen al interno de un grupo entre sus miembros.

A manera de sintesis, se considera que la complementacion de ambos permite la
integracion de la representacion misma, tomando en cuenta las caracteristicas del
contexto y por tanto del colectivo como del ser individual por medio de sus

experiencias de vida.

3.1.7 Funciones

Las funciones de las representaciones sociales estan ligadas a su funcionalidad
en el colectivo social, diversos autores proponen funciones segun la utilidad
practica que éstas posean, por su parte Perera (1999, citado por Pérez, 2007)

propone las siguientes:

1. Funcién de conocimiento: Permite comprender y explicar la realidad.
Las representaciones permiten a los actores sociales adquirir nuevos
conocimientos e integrarlos, de modo asimilable y comprensible para
ellos, coherente con sus esquemas cognitivos y valores. Por otro lado,

ellas facilitan -y son condicion necesaria para- la comunicacion. Definen
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el cuadro de referencias comunes que permiten el intercambio social, la
transmision y difusion del conocimiento.

2. Funcion identitaria: Las representaciones participan en la definicion de
la identidad y permiten salvaguardar la especificidad de los grupos.
Sithan ademas, a los individuos y los grupos en el contexto social,
permitiendo la elaboracion de una identidad social y personal gratificante,
0 sea, compatible con el sistema de normas y valores social e
histéricamente determinados.

3. Funcibn de orientacion: Las representaciones guian los
comportamientos y las practicas. Intervienen directamente en la
definicion de la finalidad de una situacion, determinando asi a priori, el
tipo de relaciones apropiadas para el sujeto. Permiten producir un
sistema de anticipaciones y expectativas, constituyendo una accién sobre
la realidad. Posibilitan la seleccion y filtraje de informaciones, la
interpretacion de la realidad conforme a su representacion. Ella define lo
gue es licito y tolerable en un contexto social dado.

4. Funcién justificatoria: Las representaciones permiten justificar un
comportamiento o toma de posicion, explicar una accién o conducta

asumida por los participantes de una situacion.

En sintesis, las representaciones sociales asi como sus funciones son tan
variadas como perspectivas existen, cada persona vive y piensa su realidad de
manera individual, esto aun cuando se mantienen codigos del colectivo social. Lo
interesante radica en la necesidad del mismo ser humano de comprender su
forma de pensar y actuar, con el fin de desarrollarse y con ello determinar la

importancia que posee el estudio de las representaciones sociales.

3.1.8 La importancia del estudio de las representaciones sociales

“Emprender estudios acerca de las representaciones sociales de un objeto social,
permite reconocer los modos y procesos de constitucion del pensamiento social,

por medio del cual las personas construyen y son construidas por la realidad
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social. Pero ademas, nos aproxima a la “visibn de mundo” que las personas o
grupos tienen, pues el conocimiento del sentimiento comun es el que la gente
utiliza para actuar o tomar posiciéon ante los distintos objetos sociales” (Araya,
2002: 12).

El conocimiento de las representaciones sociales permite conocer la forma en que
las personas conciben la vida cotidiana® y su interaccién con otros, esto segin
Sus propios pensamientos, valores y creencias. De esta manera, este conjunto
gue llamamos representaciones sociales permite a la persona guiar sus propias

acciones esto segun sus creencias.

“Efectivamente, el estudio sobre los razonamientos que hacen las personas en su
vida cotidiana y sobre las categorias que utilizan espontdneamente para dar
cuenta de la realidad, ha permitido la aproximacion a las leyes y a la l6gica del
pensamiento social. Es decir, del tipo de pensamiento que las personas utilizan
como miembros de una sociedad y de una cultura, para forjar su vision de mundo
(de las personas, de las cosas, de los acontecimientos y de la vida en general)”
(Araya, 2002: 15).

En sintesis, es asi como se considera que la Teoria de las Representaciones
Sociales dicta un modelo de acercamiento a la forma de pensamiento social que
poseen las personas para la construccion de la realidad y de su contexto socio-
culturaP. Para ello parte del contexto social en que se insertan las personas,

busca detectar la ideologia, las normas y los valores que les guian.

* EI mundo de la vida cotidiana es aquel que se da por establecido como realidad. El sentido
comun que lo constituye se presenta como la “realidad por excelencia”, logrando de esta manera
imponerse sobre la conciencia de las personas pues se les presenta como una realidad ordenada,
objetivada y ontogenizada.(Araya, 2002: 13)

De tal modo, segln Pérez (2007) cuando nos referimos al contexto sociocultural que determina
una representacién, debemos tener en cuenta las condiciones histéricas, econdmicas e
ideoldgicas en que surgen, se desarrollan y desenvuelven los grupos y objetos de representacion
gue estudiamos. Son importantes ademads, las instituciones u organizaciones con las que
interacttan los sujetos y grupos, asi como la insercidn social de los individuos en términos de
pertenencia a determinados grupos y las practicas sociales en los que estos participan.
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3.2 Proyecto de Vida

3.2.1 Hacia un concepto de proyecto de vida

El proceso de desarrollo del ser humano a través de las etapas implica la
determinacion de expectativas a futuro acerca de cémo y quién se quiere ser. El
proyecto de vida cada persona lo construye segun sus capacidades o
potencialidades, deseos y también se incluyen las limitaciones y las

oportunidades de las personas.

Por ello, se puede afirmar que las personas tienen la necesidad de alcanzar su
desarrollo pleno y lograr sus metas, lo que puede desembocar en un sentimiento
de satisfaccion o frustracion, esto segun el logro o no de sus propositos
personales. Sin embargo, el ser humano tiene la capacidad singular de poder
transformar su realidad, construir, tomar decisiones para la definicion y desarrollo

de su propio proyecto de vida.

Baldivieso y Perotto (1995) propone que el proyecto de vida en su sentido mas
original es el resultado nunca acabado de un proceso constructivo, realizado por
la persona que utiliza oportunamente la experiencia anterior, sus posibilidades y
las alternativas concretas que le ofrece el ambiente en una cierta etapa de su
vida, es la utilizacién de las alternativas reales y la forma en que las persona
moldea la vida es moldeada por ella. Dichos autores definen el proyecto de vida

de la siguiente manera:

“Un proyecto de vida es la accion siempre abierta y renovada de enfrentar y
superar el presente y abrirse camino al futuro, buscando conquistar su propia vida
y el mundo en que se vive. El proyecto oscila entre dos extremos que es
importante tener en cuenta: uno que Se caracteriza por asumir la
predeterminacion y la repeticibn como condiciones inamovibles, y otro que se

define en el espacio de la posibilidad y la libertad para decidir y hacer. En el
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primer caso, en realidad, no existe proyecto de vida pues es el devenir mismo el

gue determina lo que seremos”.

Desde esta perspectiva, Baldivieso y Perotto (1995) un proyecto de vida obedece

a los siguientes postulados:

a) Nace de la realidad. No se hace al margen del conocimiento y
experiencias. Se estructura en una vision aun imaginaria del futuro, que
luego podra cobrar realidad al ejecutarla.

b) Se trata de una formulacibn simbdlica, un esquema en el que
representamos la realidad que se espera y planea alcanzar. En esta
medida se encuentra en el area cognoscitiva de la persona.

c) En él se ponen en juego en relacibn estrecha, las estructuras
representativas, las ejecutivas y las motivacionales. Al analizar la
conducta se observa que cada una de ellas activa a las otras dos.

d) No es innato. No existe en un recién nacido, pero tampoco puede
decirse que es algo aprendido, por un proceso de internalizacion de la
cultura. Es en el proceso del desarrollo humano que se van generando
condiciones como las ya mencionadas, que permiten proyectarse y tener
una vision del propio futuro. Por ello el proyecto de vida se presenta mas
claramente en la vida del o de la joven quien ya posee estas estructuras
y puede asumir un proceso constructivo voluntario, en el que se utilizan
las experiencias anteriores y las posibilidades y alternativas que ofrece
el medio en una etapa de la vida. Haz un paralelo entre algunas
caracteristicas de la forma de vivir que tiene una persona que se traza

un proyecto de vida y otra que no lo hace.

Por su parte, Rodriguez (2003) propone que el proyecto de vida es la accion para
superar el presente y abrirse camino hacia el futuro. El quehacer de cada
individuo esta altamente determinado por el proyecto de vida de quienes lo
rodean, el grupo familiar y otras formas de socializacion secundaria dan paso a la

construccién de su identidad, la confianza y autoestima en su cotidianidad, en
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este es entrenamiento vendran las destrezas, las normas, el desarrollo de habitos

y la incorporacion de creencias.

Por tanto el establecimiento y desarrollo de un proyecto de vida es un proceso
gue comparte el ser humano en la busqueda de su crecimiento, en la adquisicién
de metas e incorporacién de valores, como propone Arias y Cubillos (1995) se
crece toda la vida, aunque desde lo evolutivo llega a un limite. Todo aprendizaje

gue ayude a redimensionar la realidad, es crecimiento.

Como proponen dichas autoras crecer es un proceso Socio-psico-bioldgico,
implica la integracion dialécticamente de esto tres aspectos. A pesar de que se
crece en tridimensionalidad, este crecimiento no siempre es armonico y se
produce desfases, sin embargo debe tender al equilibrio. Es la capacidad de
poder asumirse como ser autbnomo, independiente, con la posibilidad de elaborar

un proyecto de vida.

3.2.2 Condiciones del contexto y capacidades individuales

La construccién de un proyecto de vida depende tanto de las condiciones del
contexto en donde se desarrolla el ser humano, como de sus propias habilidades
y caracteristicas personales. Es de esta manera que Chacon (1987, citado por
Arias y Cubillos, 1995) propone que el proyecto de vida trae implicitas dos
dimensiones: la capacidad de trascender el presente y la capacidad de toma de
decisiones, ésta se posibilita cuando el mafiana se presenta como instancia
orientadora de las acciones actuales pudiendo dirigirlas anticipadamente hacia la

transformaciéon del medio y de si mismo.
Por tanto, se puede identificar dos dimensiones de ubicacion de la persona en su

vida, la primera la cual hace referencia a la posicién actual de la persona y la

segunda se refiere al estado que responde a las expectativas futuras.
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Segun indica Baldivieso y Perotto (1995) existe en cada uno una realidad ya
alcanzada y otra aun por alcanzar. Constantemente se revive el pasado en
forma creativa y se realiza las posibilidades futuras y presentes. Entre estos dos
momentos de la vida existe una tension entre aquello que somos y el deseo de
buscar nuevas posibilidades de algo mejor. Ademas, proponen que los seres

podemos actuar desde dos maneras diferentes:

1. Asumir la responsabilidad de superar de modo constante: la persona se
construye y se conquista cada dia poco a poco, reconociéndose y
valorandose wmmo ser perfectible, en un clima de autenticidad y respeto
por su propia vida y la de los otros. La persona asume compromisos Yy vive
dedicado a tareas en miras a lograr sus propésitos. Esto es construir un
proyecto de vida.

2. Replegarnos sobre nosotros mismos y aceptar el presente: la persona no
construye su futuro, se somete al estado de cosas o0 se deja conducir sin
proyecciones de mediano ni a corto plazo. Esto ocurre en el caso de
personas que asumen el diario vivir como una repeticién de un estado de

cosas que no puede ni desea transformar.

La tension entre el cambio y la acomodacion de las personas se desarrollan en la
construccion de un proyecto de vida, finalmente segun el poder de decision hay
una inclinacién por alguna de las dos dimensiones, sin embargo aun cuando la
persona decida la acomodacion esta es parte de su proyecto de vida y de las
expectativas para su futuro. Ello esta intimamente relacionado con el grado de

satisfaccion que posea la persona acerca de su posicion actual.
Cabe destacar, es claro que el ser humano posee un proyecto de vida, el cual

depende de su contexto y de sus cualidades personales, y que responde segun

indica Baldivieso y Perotto (1995) a procesos humanos como los siguientes:
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Idealizacién de algunas caracteristicas de un ser u objeto amado.

2. lIdentificacion con dicho ser, pasando de modelos generales a modelos
especificos.

3. Imitacion de los modelos con los que se identifica porque se quiere ver
como ellos.

4. Autodefinicion y autodiferenciacion buscando su identidad, dejando la pura
imitacion del ideal.

5. Integracion de las partes en un todo buscando una totalidad, con cierta

cohesion e identidad para transformarse en esquema y luego en proyecto.

A manera de sintesis, se considera que el proyecto de vida es una sintesis entre
los deseos y expectativas personales y los propdsitos familiares y culturales del

contexto.

3.2.3 Caracteristicas de un proyecto de vida

Todas las personas en algin momento de nuestra vida, por lo menos, elaboramos
un proyecto de vida, aunque finalmente no lleguemos a hacerlo totalmente
realidad. No siempre estos proyectos resultan adecuados, bien definidos o
suficientes. No siempre nuestros proyectos de vida han sido o son fruto del
esfuerzo personal. Existen también proyectos impuestos o aceptados sin iniciativa
ni opinién de la persona. En este caso se trata de proyectos en los que la persona

es solamente ejecutora.

Segun Baldivieso y Perotto (1995) se pueden desarrollar proyectos de vida que se

caractericen por ser:
a) Abiertos, cuando son flexibles y estan dispuestos a integrar las

experiencias y nuevos aprendizajes. La persona se asume como un ser

en construccion.
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b) Complejos, cuando buscan incluir todos los aspectos de la vida y no
sélo a algunos de ellos, tales como la profesion a seguir o la situacién
econdmica a alcanzar, etc.

c) Coherentes, cuando son organizados y no se supeditan a
circunstancias momentaneas. A pesar de las tensiones propias del
proyecto, este mantiene cierto equilibrio basico.

d) Reales, cuando la persona mantiene una mirada constante a la realidad
y sus alternativas posibles. Sin dejar de ser ideal, es sobre todo
realizable.

e) Comprometidos, cuando la persona mantiene un nivel de entrega al
proyecto buscando dar el salto al futuro. Esto supone un sentido de
responsabilidad y de moralidad.

f) Con metas a largo plazo, cuando la persona realiza su proyecto con
capacidad de autoestimulacién, de modo que la necesidad de
reforzamiento puede ser postergado para un horizonte mayor.

g) Independiente, cuando la persona es capaz de elaborar un proyecto
propio y logra mediar entre sus aspiraciones y las condiciones reales de
la vida. De este modo el proyecto mantiene cierta independencia frente

a los factores del entorno.

Por otro lado, estos mismos autores proponen gue los proyectos pueden ser:

a) Cerrados, en los que no se integra lo imprevisto. Es un proyecto mas
bien rigido frente a la novedad. La persona no acepta adaptarse a las
situaciones cambiantes, sino que se mantiene en una mirada inamovible
de lo que desea alcanzar y de lo que es posible.

b) Simples, cuando contemplan sélo algunos aspectos de la vida, no
considerando todas las dimensiones posibles en la realizacién del ser
humano.

c) Incoherentes, cuando no mantienen una dedicacion ante las tensiones
gue pueden surgir en algunas partes del proyecto. Hay una fragilidad

frente a las tensiones que lo aleja de lo realizable.

www.ts.ucr.ac.cr 59



d) Irreales, cuando se pierde la mirada a la realidad y sus alternativas
posibles. Esto lo hace finalmente irrealizable.

e) Platénicos, cuando el proyecto queda en la autoilusién, la palabreria y
en el deseo, pero no compromete la accion y la entrega de la persona a
Su proyecto.

f) Con metas a corto plazo, lo que lo hace dependiente de los refuerzos
evidentes e inmediatos, sin lo cual el proyecto no alcanza una mirada de
su horizonte hacia el cual se dirige.

g) Dependientes, cuando estan supeditados a las condiciones reales de la
vida sin que tengan relevancia en el actuar, las aspiraciones de la

persona.
Las caracteristicas del proyecto de vida pueden ser muy variables, lo cierto es

cada persona posee su propio proyecto, siendo éste Unico y basado en sus

capacidades personales, aun cuando se posee una discapacidad.

3.3 Discapacidad y sus Paradigmas

3.3.1 Lacondicion de discapacidad

La discapacidad existe desde la misma existencia del ser humano, ésta se
describe como una condicion humana, con la cual las personas deben enfrentar

su vida cotidiana y lograr su maximo desarrollo.

Segun Monge (2006) la conceptualizaciéon de la discapacidad ha cambiado por la
dinamica social, en la actualidad se concibe cono fendmeno multidimensional,
resultado de la interaccion de las personas con su entorno. Segun datos de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2001) la discapacidad se define como
un término genérico que incluye déficit, limitaciones en la actividad y restricciones

en la participacion. Indica los aspectos negativos de la interaccion entre un
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individuo (con una condicion de salud) y sus factores contextuales (factores

ambientales y personales).

Por tanto, se parte del concepto de dscapacidad que hace referencia a una

condicion de pérdida o disminucién, la cual tiene efectos directos sobre la vida

cotidiana de las personas y de quienes se encuentran al contacto con ellas.

Segun el tipo de discapacidad, algunos autores como Ballestero y Vega (2001)

proponen una clasificacién, en lo que se destaca:

a)

b)

Origen, causa o momento de aparicion de la deficiencia:

Congénitas: cuyas causas pueden ser hereditarias, enfermedades
adquiridas por al madre durante el embarazo, traumas de parto, etc.
Adquiridas: que pueden clasificarse segun se deban a una enfermedad o

accidente.

Visibilidad:

Manifiestas o visibles: aquellas facilmente perceptibles porque presentan
algun rasgo fisico o mental alterado, limitaciones al movimiento, carencia
de funcionalidad de los sentidos, etc.

Encubiertas u ocultas: no percibidas directamente en la relacion social.

Evolucién

Estables: originadas por enfermedades o accidentes que provocan
secuelas de tipo no progresivo.

Progresivas o degenerativas: originadas por enfermedades o condiciones
de tipo progresivo y en la pérdida de habilidades, que con llevan a un

aumento de la limitacion para el desempefio de sus actividades.
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d) Por las consecuencias

1. Discapacidad fisica: se refiere a una deficiencia fisica ocasionada por la
pérdida o anormalidad de un 6rgano de los sistemas del cuerpo humano.

2. Discapacidad sensorial: consiste en las deficiencias en el area auditiva o
visual.

3. Discapacidad intelectual: son las condiciones de las personas que se
refieren a funcionamiento intelectual, cuya génesis surge en el periodo de
desarrollo. Pueden ser por el deterioro de la capacidad de adaptacion o
dificultades en el aprendizaje.

3.3.2 Discapacidad causada por una enfermedad degenerativa:

La condicion de discapacidad puede ser causada por enfermedades
neurodegenerativas, en donde la persona va perdiendo algunas de sus
capacidades. En cuanto a las enfermedades neurodegenerativas que pueden
causar discapacidad, el Centro de Atencion Integral de Goicoechea tiene la
capacidad de atender las siguientes: la Distrofia Muscular tipo Duchenne, ataxia
telangiectasia, Batten, Nieman Pick, Osteogenesis imperfecta, Sindrome de
melas, Miopatia mitocondrial, Neuropatia periférica, Sindrome Ito, Esclerosis

tuberosa; ver anexo 1 con detalles de las enfermedades.
A continuacién, se presentan las generalidades de aquellas enfermedades
neurodegenerativas que padecen los y las hijas de las personas participantes, las

cuales son las mas comunes en la atencion del CAl, las cuales son; Distrofia

muscular de Duchenne, neuropatia periférica y la esclerosis tuberosa.

Distrofia Muscular Tipo Duchenne

Segun datos de la organizacion Medline Plus (2008), es un trastorno hereditario,

gque posee como consecuencia el debilitamiento muscular progresivo, que
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comienza en las extremidades inferiores. Pueden presentarse trastornos

respiratorios y miocardiopatia.

Esta enfermedad no tiene cura, sin embargo se puede mejorar la calidad de vida
de las personas por medio de terapia, en especial de tipo fisico, ocupacional y
emocional. Medline Plus (2008) indica que se pronostica en la mayoria de los
casos la pérdida de la capacidad de caminar cerca de los 12 afios y la muerte

cerca de los 25 afios, en su mayoria debido a trastornos respiratorios.

Segun la organizacién Paso a Paso (2008) esta enfermedad puede iniciar de los 2
a los 6 afios de edad en la persona, la misma se considera uno de los tipos de
distrofia muscular mas severa durante la etapa de la infancia. En su mayoria
afecta a los hombres. Entre los primeros indicios se puede mencionar la
tendencia a caer, dificultad para levantarse de una posicion sentada o acostada y
una marcha como “de pato”. Otra sefial importante es la seudohipertrofia, un
agrandamiento de la pantorrilla y algunas veces de otros misculos debido a una

acumulacion de grasas y de tejido conectivo en el musculo.

Segun indica Rojas (2008) esta enfermedad se presenta en uno de cada tres mil
guinientos nifios varones que nacen mundialmente. Es un problema que siempre
ha acompafnado al hombre, pero que no fue descrita sino hasta principios del siglo
XIX y nombrada a mediados del mismo en honor del Dr. Duchenne de Bologna,

Francia.

Neuropatia Periférica

La Neuropatia Periférica segun datos de Medline Plus (2008) es un problema
derivado de los nervios, los cuales llevan informacién hasta y desde el cerebro y
la médula espinal, lo cual produce dolor, pérdida de la sensibilidad e incapacidad
para controlar los musculos. Algunos términos usados brindan descripcion de la

enfermedad, por ejemplo en el caso de “periférica” significa que se encuentran
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por fuera del cerebro y de la médula espinal, “Neuro” hace referencia a los nervios
y “patia” significa anormal.

Se indica que la insuficiencia de los nervios que controlan los vasos sanguineos,
la funcién intestinal y otros dérganos provoca presion sanguinea anormal,
problemas de digestion y pérdida de otros procesos basicos del organismo. La
neuropatia periférica es muy comun. Dado que existen muchos tipos y causas de
neuropatia, y que los cientificos no siempre se ponen de acuerdo acerca de la
misma definicion de esta afeccion, su incidencia exacta no se puede determinar

con precision.

Esclerosis Tuberosa

Esta enfermedad segun datos de la Asociacién de Esclerosis Tuberosa (2008) se
deriva del parecido que guardan las masas calcificadas o escleréticas del cerebro
con los tubérculos. Esas masas se asientan habitualmente alrededor de los
ventriculos cerebrales, pueden bloquear la circulacion del liquido cefalorraquideo
y ocasionar un aumento de la presién intracraneal. Son frecuentes los ataques
epilépticos. La presentacion mas corriente durante la infancia son los espasmos

infantiles o espasmos en flexion y pueden confundirse con célicos.

Por su parte, Nacional Institute of Neurological disorders and stroke (2008),
propone que esta es una enfermedad genética multi-sistémica poco comdn que
causa tumores benignos en el cerebro y en otros 6rganos vitales tales como los
rifones, el corazoén, los ojos, los pulmones y la piel. Afecta comiunmente al
sistema nervioso central y es el resultado de una combinacién de sintomas, entre
los que se encuentran convulsiones, retrasos en el desarrollo, problemas de

conducta, anormalidades de la piel y enfermedades renales.
Ademas indica que el trastorno afecta a entre 25 mil a 40 mil individuos en los

Estados Unidos y cerca de 1 a 2 millones de individuos en todo el mundo, y se

estima que esta presente en uno de cada 6 mil recién nacidos. Ocurre en todas
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las razas y grupos étnicos y en ambos sexos. El prondstico para estas depende
de la severidad de los sintomas, que van desde anormalidades leves de la piel a
diversos grados de incapacidades de aprendizaje y epilepsia hasta el retraso
mental grave, convulsiones incontrolables y fallas renales. Quienes poseen
sintomas leves generalmente tienen vidas largas y productivas, mientras que los

individuos con casos mas severos pueden tener serios impedimentos.

3.3.3 Paradigmas de discapacidad

A través de la historia la manera de concebir y enfrentar la condicion de
discapacidad ha sido modificada ello obedece a la creacion de Paradigmas® de
discapacidad, los cuales poseen las ideas bases en cuanto a la concepcion y
percepcion de esta condicidon. Este cambio en la concepcién de discapacidad se
da por medio de un proceso que va desde la caridad y beneficencia, hasta la
aceptacion de la autonomia personal y los derechos humanos de las personas

gue enfrentan esta condicion.

De esta manera, segun aporte de Cazar (2005) el Modelo Tradicional o
Paradigma Asistencial denominaba y entendia a la persona como minusvalida,
impedidos, Lisiados e Invalidos. Badilla, Herrera y Vargas (2002) considera que
dicho paradigma parte de una concepcion proteccionista y asistencial, que
percibe a las personas como incapaces de ser autbnomas, por lo cual deben ser

protegidas, asistidas y sujetas de tutela y caridad.

Por ello, se considera que este paradigma se parte de la discapacidad en si,
dejando de lado las capacidades que poseen las personas. Por este motivo no
habia un reconocimiento de los derechos humanos que posee las personas, se

consideraba que requerian del proteccionismo ya que no tenian capacidades para

® Seguin Datos del CNREE (2006) un paradigma hace referencia a un conjunto de creencias que

sirven de referencia de determinada forma. Es un molde o un modelo.
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afrontar la vida cotidiana. Su atenciéon se centraba en la Administracion del
Estado, siendo el centro de la atencion benéfica publica.

Desde las consideraciones del CNREE (2007) este paradigma se desarrolla
desde la antigliedad hasta el siglo XIX y en ese momento histérico se pretendia
eliminar a las personas con discapacidad, ademas habia una tendencia a

infantilizar a las personas aunque sean adultas.

Cazar (2005) indica que habia una division de la persona apta y la no apta,
ademas en el momento de las guerras mundiales este aspecto se intensifica, ya
gue muchas personas adquieren una discapacidad, esto como resultado de la

violencia de las guerras.

Lo anterior sumado a las condiciones sociales, politicas y econOmicas del
momento historico, hacen necesaria la instauracion de una atencion orientada a la
rehabilitacion, por medio del Paradigma de la Rehabilitacion, con la idea de las
personas que fueron consideradas como aptas, retomen algunas de las

capacidades que perdieron.

Segun Cazas (2005), la atencion seguia centrada en la deficiencia y localizada en
el ser humano, como portador del problema de su condicion. Ademas su atencién
se basa en la intervencion del equipo profesional, la cual era meramente
biomédica. Segun CNREE (2007) a la persona se le sometia a la atencion de
equipos de profesionales especializados, mientras que las personas eran un

receptor pasivo y necesitado de apoyos institucionales.

Se considera que este paradigma crea dependencia en las personas ya que no se
lograba rehabilitar a las personas con el fin de que sean auténomas, sino en su
defecto para que se adapten al contexto y en alguna medida sean productivas.
Entonces muchas de las terapias se enfocaban en lograr que las personas con

alguna discapacidad lograran su integracion a la vida productiva.
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Segun Badilla, Herrera y Vargas (2002) el esfuerzo de rehabilitacion pretendia
una atencién adecuada y alcance un nivel fisico, mental y social 6ptimo para que
pueda modificar su vida e integrarse a la educacion, trabajo, al entorno familiar y
social. Dichas autoras mencionan a Brenes (1994) quién propone diversas formas

de trabajar la rehabilitacion, entre ellas:

Rehabilitacion fisica o médica: incluye esfuerzos dirigidos a conseguir la
maxima restauracion posible de las capacidades fisicas o mentales, o
ambas a la vez, de la persona afectada, con el fin de facilitar una
existencia autbnoma y activa. Aqui intervienen los profesionales en salud.
Rehabilitacion educativa: se le conoce también como educacion especial.
Contribuye al desarrollo de habilidades de la persona por medio de
meétodos y recursos especializados para quienes no pueden desarrollar en
forma regular.

Rehabilitacion profesional: comprende el suministro de la persona con
discapacidad de medios que le permitan la ensefianza de un oficio 0
profesion, para obtener y conservar un empleo adecuado.

Rehabilitacion social: conjunto de acciones de personas e instituciones,
gue facilitan que la persona con discapacidad y su familia se incorporen a
la sociedad de forma adecuada, de manera que satisfaga sus
necesidades basicas, disminuyendo las barreras econdmicas y sociales
gue puedan obstaculizar el proceso global de rehabilitacién, de acuerdo
con las exigencias de la vida familiar, colectiva y profesional.
Rehabilitacion funcional: se utiliza para prevenir deficiencias en el
transcurso de la enfermedad o accidente. Se procura alcanzar con ella
funcionalidad fisica, mental, profesional o social.

Rehabilitacion integral: se percibe como la aplicacion de un conjunto
coordinado de medios sociales, educativos y profesionales con el fin de
gue el o la interesada pueda hacer el mayor uso posible de las funciones.
Se centra en la persona y su entorno inmediato, realizando acciones en el
contexto que garanticen la equiparacibn de oportunidades para la

poblacién con discapacidad.
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Debido a los vacios en el tratamiento de la tematica de la discapacidad y al
interés o desarrollo de los derechos humanos, se determina la necesidad de

orientar las acciones de las personas hacia su Autonomia Personal, por ello se

propone un paradigma con dicho nombre.

Segun Badilla, Herrera y Vargas (2002) El problema no radica so6lo en la
deficiencia y falta de destreza del individuo, sino que se amplia hacia la
dependencia de las personas con discapacidad y las condiciones del ambiente.
Se plantea como solucion la capacitacion y orientacién, en miras de una nueva
vision, ademas se busca proporcionar los medios para que cada persona pueda
modificar su propia vida. Dichas autoras citan a Ballestero y Vega (2001), quienes
indican que el paradigma de la Autonomia Personal posee los siguientes

principios:

1. lgualdad de oportunidades: principio que reconoce la importancia de las
diversas necesidades de la persona, las cuales deben constituir la base de
la planificacién social, de manera que se garantice el disfrute de iguales
oportunidades de acceso y participacion a toda la poblacion.

2. Participacion de las personas con discapacidad: para intervenir en la toma
de decisiones, planificacion, ejecucion y control de las acciones que los(as)
involucran.

3. Flexibilidad: consiste en la diversificacion y adaptacion de las alternativas
de apoyo y de los procesos de prestacion de servicios a las necesidades,
intereses, y expectativas particulares de las personas con discapacidad
gue lo requieren.

4. Integridad e interdependencia de los derechos: se plantea que los
derechos de las personas con discapacidad deben concebirse de manera
integrada, de acuerdo con las necesidades de cualquier ser humano.

5. No discriminacion: significa no excluir, restringir, impedir o anular el

reconocimiento, goce o ejercicio de los derechos humanos.
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Por tanto, segun Cazar (2005) se pretende eliminar la dependencia de las
personas y lograr una participacion en igualdad de condiciones en la vida de sus
comunidades. Implica la existencia de las leyes, las politicas, planes, servicios,
ademas debe planificarse, organizarse para garantizar el libre, pleno e
independiente desarrollo basado en el respeto y aceptacion de las diferencias,
capacidades y necesidades que garanticen el acceso igualitario, normalizado y

participativo.

Ademas, segun datos CNREE (2007) éste paradigma en la necesidad de una
sociedad incluyente, la cual debe promover la integracién social en el marco del
respeto de los derechos de las personas especialmente el derecho a la vida, al

desarrollo y a la participacion.

En sintesis, este paradigma reconoce a la persona como sujeto de derechos, se
basa en los principios de solidaridad, participacién y la no discriminacion, defiende
los principios de igualdad y autodeterminacién. Ademas reconoce las
potencialidades y capacidades de las personas.

3.4 Teoria de género

3.4.1 Hacia un concepto: Diferencias entre sexo y género

Desde que nacemos hay diferencias bioldgicas entres las personas, las cuales
dictan si la persona es mujer u hombre, estas diferencias son visibles y conforman
lo que se conoce como sexo. A la vez, se presenta otro tipo de diferenciacion en

donde socialmente se aprenden conductas relativas a ser femenino o masculino.
Segun los aportes de Alfaro (1999) se dice que las mujeres y los hombres se

diferencian por las caracteristicas fisioldgicas y sxuales con las que se nace,

que son naturales y no se modifican, a lo que llamamos sexo. Pero ademas se
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diferencian porque cada sociedad, cultura ha dado una valoraciébn y un
significado distinto a esas diferencias de sexo y ha elaborado ideas,
concepciones y practicas acerca de ser hombre y ser mujer. Estas caracteristicas
y normas sociales, econfmicas, politicas, culturales, psicologicas, juridicas

asignadas a cada sexo es lo que se llama: género. Por ello existen géneros:

femenino y masculino.

De esta manera, socialmente se aprende a actuar y construir una identidad
masculina o femenina, en donde para cada una de ellas se estipulan valores y
principios distintos. Cada género tiene su forma esperada de actuar frente a la

cotidianidad y a relacionarse.

3.4.2 Sociedad patriarcal y la socializacion

Las caracteristicas de los modelos femeninos y masculinos se fomentan vy
multiplican por medio de un tipo de sociedad que refuerza estos valores y
principios. Actualmente impera la sociedad de tipo patriarcal, en donde hay una

relacién de poder entre ambos géneros y la ventaja se encuentra en el masculino.

Segun indica Claramunt (1997) la sociedad patriarcal se vincula con el poder del
género masculino, ya que se les brinda el control y dominio de la organizacion

social.

En la sociedad patriarcal los principios y valores son transmitidos por medio del
proceso de socializacion. Alfaro (1999) refiere que en ese proceso de
socializacion se transmite los codigos de comportamiento y las valoraciones de
desigualdad, con limitaciones o premios para que cada persona se desarrolle
segun lo establecido para cada género. Las caracteristicas de las mujeres y de
los hombres socialmente aprendidas son interpretadas como naturales en

nuestra cultura. Aun antes del nacimiento las expectativas del padre, la madre y la
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familia varian dependiendo del sexo de quién va a nacer. Por lo general los

colores de la ropa, los juguetes y los regalos que el recién nacido recibe.

Es de esperar que a los hombres se les vincule con el color azul y los juegos
activos como el futbol, sin embargo a las mujeres se les relaciona con el color
rosado y con juegos que le preparan para su rol adulto, como es el juego a la

casita o mufecas.

De esta manera como propone Guzman (1990) hay roles sexuales y otros roles
de género. Los primero hacen referencia a los biol6gicos que se vinculan con la
menstruacion embarazo, lactancia, andropausia, ereccion y orgasmo. Sin dejar de
lado que estos fendmenos bioldgicos también tienen una influencia en las

actitudes, normas y valores culturales.

Los roles de género, ‘Son aquellas expectativas sociales creadas en torno al
comportamiento femenino y masculino. Son construcciones sociales de lo que se
espera sea el comportamiento de la mujer y del hombre. Contienen
autoconceptos, caracteristicas psicolégicas, asi como roles familiares,
ocupacionales y politicos que se asignan a uno y otro sexo de acuerdo con
dicotomias que los separan y los consideran como opuestos. Asi se espera que
las mujeres sean pasivas, dependientes y carifiosas, mientras que los hombres
agresivos, competitivos e independientes. En este contexto se concibe al hombre
como el modelo frente al que se compara al otro grupo, las mujeres” (Guzman,
1990: 2).

Sin embargo los roles de género dependen de otros factores, como la cultura “en
todas las sociedades, los roles sexuales y de género se interrelacionan
dinamicamente en conjunto con otras variables como edad, clase, religion, estado
civil, grupo étnico y raza. Pero a pesar de que las diferencias biolégicas sexuales
estan presentes en todas las sociedades, los roles de género cambian de cultura

en cultura” (Guzman, 1990: 2).

www.ts.ucr.ac.cr 71



3.4.3 Roles de género de nuestra sociedad

La sociedad patriarcal que esta en auge determina ciertas caracteristicas para el
género femenino y masculino, como un modelo a seguir. Para Claramunt (1997)
en esta sociedad patriarcal los hombres son ensefiados desde nifios a conquistar
el mundo, a gobernar y a hacerse obedecer. Por tanto el éxito masculino se mide
en funcion de sus conquistas. Pero también se ofrecen ante tales exigencias y
tensiones: el hogar sera su castillo, su esposa sera remanso de paz y sus hijos
perpetuardn su apellido. Asi por ejemplo después de un dia de trabajo en el
exigente mundo exterior, €l regresara a casa donde una mujer lo espera con la
cena lista, la ropa limpia y la casa en orden. También ella, anticipAndose a sus
necesidades, calmara sus angustias y satisfara sus deseos.

Desde la perspectiva de Claramunt (1997) las mujeres por su parte son educadas
desde nifias para ser madres y esposas. Se les dice que su misién en la vida es
servir, complacer y esperar por un hombre que de sentido a su identidad
femenina porque el mundo exterior es agobiante y no conveniente a la fragilidad y

proteccién masculina.
Tabla 3

Caracteristicas del modelo femenino y masculino desde la sociedad

patriarcal

Femenino

Ser delicada y sutil
Pasiva
Al servicio y cuido de los
demas (cuidadora)
Debe ser linda
Sabe de la crianza de nifios
Se desarrolla en el ambiente

privado del hogar

Fuente: Elaboracién propia, 2009
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Masculino

Es conquistador
Activo
Es fuerte y no expresa sus
sentimientos porque se
concibe como debilidad
Es la cabeza del hogar
Proveedor

Se desarrolla fuera del hogar



Como se indica en el cuadro y amplia Alfaro (1999) en el caso de la mujer es “ser
para los otros”, o sea trabajar, pensar, cuidar a los otros. Dejando de lado muchas

[l

veces su propia vida. Por otra parte el ser hombres implica “ser para si”, por tanto

viven mas para si que para los demas al contrario que las mujeres.

Por tanto, la identidad de género se adquiere por la experiencia de vivir dentro de
una cultura que determina el comportamiento masculino y femenino. Entonces
nuestra identidad como hombres o mujeres se alcanza por medio de un proceso
de aprendizaje de lo que es prohibido, obligado o permitido de acuerdo con el

S€eXo.

Como lo ejemplifica Alfaro (1999) el nifio recibira aprobacion en la medida que su
conducta se aleje o distancie de todo lo considerado femenino, por ejemplo: jugar

con mufecas o llorar.

3.4.4 Desigualdades por género

La sociedad patriarcal por medio de su socializacion ha dado valores superiores
al género masculino sobre el género femenino, en especial al considerar como
caracteristicas masculinas la conquista, la fortaleza y el manejo de los recursos.
Por tanto, el manejo a las diferencias entre ambos géneros puede generar

desventajas y desigualdades.

Sin embargo, como indica Alfaro (1999) las diferencias por si mismas no
provocan desigualdad, pero en el momento en que el grupo social les asigna un
valor a estas diferencias esta situacion cambia y se producen las desigualdades

para el desarrollo y el bienestar de mujeres y hombres.

La desigualdad resultante de esta valoracion social impide que ambos géneros

tengan el mismo acceso a oportunidades para su desarrollo personal y colectivo.
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Segun Alfaro (1999) algunas formas de expresion de estas desigualdades que

expresan situaciones de violencia son las siguientes:

Al género masculino se le asigna poderes sobre la vida de las mujeres,
pueden controlar sus vidas, tomar decisiones, etc.

La construccién social de género marca la desigualdad con desventaja
para las mujeres, puesto que los hombres desde temprano deben
aprender a tomas decisiones y a valerse por si mismos.

La construccion social de género otorga muchas mas libertades
sociales al género masculino que al femenino y esto aumenta la
condicion de vulnerabilidad. Ser trata de proteger a las mujeres de los
“peligros de la calle”.

Existe una situacion de violencia contra el género femenino que tienen
legitimidad social, oculta, silenciada, ya que en muchos casos las
situaciones de violencia no son vistas como limitantes en su desarrollo.
La construccion de los masculino y lo femenino desde el poder y la
subordinacién promueve el ejercicio de la violencia por parte de quién
domina, y al mismo tiempo la legitima al no denunciarla.

El patriarcado plantea un ejercicio autoritario del poder a quién lo
ejerce, concentrado en pocas manos, esta situacién por tanto genera

desigualdad en el acceso al poder

Las desigualdades se pueden manifestar en todos los &mbitos de desarrollo de la
persona, en campos como loo social, lo econémico, ideoldgico, familiar, entre
otros. En algunos espacios se le privilegia o beneficia al hombre directamente, ya
gque por ejemplo en el ambito laboral, pueden en ocasiones recibir mas
remuneracion por un puesto igual, tener mas acceso al poder de decisién, estas
actitudes son manifestaciones directas de discriminacion social por motivo de

género.
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“Los roles y posiciones que desempefian mujer y hombre en la sociedad, sus
diferentes responsabilidades y privilegios y su control desigual sobre los recursos,
indican la presencia de diferencias significativas de poder entre ellos. Esta
diferenciacion provee la racionalidad que justifica relaciones de poder desiguales
y la discriminacion de las mujeres. Una vez que estos arreglos se establecen,
aquellos que se han acostumbrado a disfrutar de mas privilegios y poder,
encuentran natural y necesario defender este estado de cosas, aun cuando atente

contra el principio de igualdad” (Guzman, 1990:2)

Debido a lo anterior, se considera necesaria la reflexion acerca de las relaciones
de género en la cotidianidad, con el fin de valorar las acciones y lograr una
equidad real en las oportunidades. Ademas, debe ser un esfuerzo no solo de las
mujeres sino también de los hombres, o sea de toda persona, lo cual se logra solo
mediante la concienciacion de la necesidad de una igualdad basada en los
derechos humanos de las personas.
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CAPITULO VI

ESTRATEGIA METODOLOGICA

Realizar la presente investigacion requirio de la organizacion y planificacion, lo
gue indica el trazo de una estrategia metodolégica parte de un Disefio de Trabajo
Final de Graduacion; en donde se tomaron en cuenta ks pautas que el objeto

MisSMOo propuso para su aprehension.

Por tanto, partiendo de los objetivos de la investigacion € presente proceso de
investigacion es de enfoque cualitativo, esto con el fin de captar las
representaciones sociales de las figuras maternas y paternas y el equipo de
profesionales acerca de la discapacidad causada por una enfermedad
neurodegenerativa y su influencia en la construccion de un proyecto de vida en
nifios y niflas. Cabe destacar que, este tipo de investigacién permitio la creacion
de nuevo conocimiento a partir la conjugacion de los aspectos tedricos con los

matices de la realidad misma.

Considerando como objeto de estudio dichas representaciones sociales, que se
reflejan en la cotidianidad y en las relaciones interpersonales, se empleé como
referencia, para el quehacer de la investigacion, el método etnografico, esto al
considerar que es un método que permite comprender los fendmenos sociales
desde la vida cotidiana, ademas parte de la subjetividad de las personas y de sus
vivencias o experiencias de vida. Sin embargo, cabe destacar que esta
investigacion no corresponde a una etnografia, ni se realizoé bajo la totalidad de
supuestos y procesos del método etnografico, mas bien se hizo uso del método

en el sentido que:
“... es un método de investigacion social, aunque sea de tipo poco comun puesto

gue trabaja con una amplia gama de fuentes de informacion. El etndgrafo,

participa, abiertamente o de manera encubierta, de la vida cotidiana de las
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personas durante un iempo extenso, viendo lo que pasa, escuchando lo que se
dice, preguntando cosas, 0 sea, recogiendo todo tipo de datos accesibles para
poder arrojar luz sobre los temas que él o ella han elegido a estudiar”
(Hammersley y Atkinson;1983:15)

Por su parte, Picado (2006) indica que ésta metodologia se centra en descubrir,
desde adentro, lo que acontece cotidianamente en un grupo, organizacion o
institucion. El método etnogréafico permitio reflexionar constantemente acerca de
la realidad, asignar significaciones a lo que se ve, se oye y se hace, mediante

aproximaciones sucesivas, hasta llegar a construir e interpretar esas realidades.

Este tipo de investigacion por su naturaleza cualitativa se basé en la observacion
y en la descripcidon de los hechos de interés, adlemas se constituye desde lo
inesperado y desde las acciones humanas. Segun Hammersley y Atkinson (1983)
este tipo de investigacion se interesa en la forma como la gente otorga sentido a
las cosas de la vida cotidiana. Los datos que se producen son por tanto
subjetivos.

4.1 Momentos de la investigacion:

4.1.1 1 Momento: Seleccion de los actores o sujetos en el proceso y
participacién de la investigadora

La investigacion se llevo a cabo con la participacion de tres actores principales,
el sujeto investigador, las figuras maternas y paternas y el equipo de

profesionales PAPEN.
Con respecto a la participacion de las figuras maternas y paternas se

seleccionaron 6 nucleos familiares, los cuales representaban a madres y padres

de nifios y jévenes con enfermedades neurodegenerativas que asisten al Centro
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de Atencion Integral de Goicoechea durante el periodo del 2009, incluidos en el
Programa de atencibn a personas con enfermedades neurodegenerativas
(PAPEN)..

En su mayoria estos nifios y jovenes que son atendidos en el PAPEN padecen la
enfermedad neurodegenerativa conocida como distrofia muscular de tipo
Duchenne, por tanto 4 de los nucleos familiares convivian con personas con esta
enfermedad. Con el objetivo de representar otras enfermedades de tipo
neurodegenerativo se incluyo 2 nudcleos familiares integrados por una persona
con otros padecimientos que son menos frecuentes en la atencion del PAPEN

como la Neuropatia Periférica y la Esclerosis tuberosa.

La seleccién y participacion de estos nucleos familiares estuvo mediada del
principio de saturacién, el cual indica, segun los aportes de Picado (2006) que hay
un momento en donde se identifica que agregar informacion nueva no ocasiona
una mejor o mayor comprension de los fenémenos o situaciones evaluadas, por lo

gue permite poner fin a la recoleccion de informacion.

En el caso del equipo de profesionales se incluy6 la totalidad de personas que
integran el PAPEN o le brinda servicios complementarios a éste, entre el grupo de
profesionales se encuentran 3 docentes, 2 terapeutas fisicos, 1 terapeuta
ocupacional y 1 psicéloga. Se establecieron contactos con personas claves, con
el fin de tener acceso a la informacion, como fue la coordinacion y direccién del
CAl y en especifico del Programa PAPEN, lo cual fue una de las labores de la

investigadora.

La participacion de la investigadora estuvo mediada por algunos de los principio
del método etnogréfico, ya que fue necesaria e imprescindible la creacién de una
relacion empatica con las personas participantes. Como propone Hammersley y
Atkinson (1983) es necesario crear 0 establecer una imagen, se debe prestar
mucha atencién con la impresién que se causa. Ante todo se debe evitar los

aspectos de la imagen que puedan obstaculizar el acceso, el tiempo que se
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deben resaltar aquellos que lo faciliten, esto siempre dentro de los limites

marcados como consideraciones éticas.

Se estudid un ambito que no era familiar para la investigadora (con dudas e
interrogantes), en este caso, las representaciones sociales de las figuras
maternas y paternas y las profesionales acerca de la condicion de discapacidad;
por ello, en los primeros dias de trabajo de campo se logré establecer una
relacion empdtica entre la investigacion y las personas participantes, con el fin de
crear un ambiente de confianza para captar las principales representaciones

sociales.

En las primeras fases de acercamiento a la tematica y a la poblacion, la
investigadora debié mantener una autoconciencia como plantea Hammersley y
Atkinson (1983) de lo que ha aprendido y de cémo ha sido aprendido. Dichos
autores proponen una clasificacion acerca de los diferentes papeles que cumple
el o la investigadora de acuerdo a su posicion de cercania o distanciamiento, los

cuales se pueden concretar de la siguiente manera:

a) Totalmente participante: el investigador es uno mas, pero con objetivos de

investigacion. Miembro activo de un grupo.

b) Totalmente observador. no tiene ningln contacto con la poblacion,

minimizan el rechazo, pueden no comprender totalmente algunos datos de

la informacioén.

En la presente investigacion se desarroll6 un rol de investigacion basado en la
conflanza y empatia, sin pretender ser totalmente participante, pero si

comprender la cotidianidad de las personas participantes, con el respeto debido.

Para la participacion y respeto de las personas se contemplé a nivel formal el
consentimiento informado (ver anexo 2) para la participacion a nivel
institucional, pero a la vez se requirié de un consentimiento con los beneficios y

riesgos para los familiares participantes. Ya que como propone Hammersley y
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Atkinson (1983) la investigacibn es mucho mas que una simple cuestién de
conseguir o poseer un permiso para llevar a cabo la investigacion. En muchos
lugares, mientras que la presencia fisica no representa en si un problema, la

actividad investigadora si puede presentarlo.

Por lo anterior fue clave que el consentimiento informado fuera un contrato en
donde las personas participantes comprendian lo que la investigacion pretendia y

cual era exactamente su participacion, buscando un proceso transparente y claro.

4.1.2 Il Momento: Trabajo de campo

El trabajo de campo al estar basado en los principio del método etnogréafico
requiri6 de compartir el compartir tiempo con la poblacion con el fin de captar el
objeto desde su realidad misma, lo que implica adoptar una posicibn como
propone Hammersley y Atkinson (1983) entre la “familiaridad” y el

“extraiamiento”.

De esta manera para compartir con la poblacién el trabajo de campo se
desarroll6 desde la institucién, asi como por medio de visitas domiciliarias a
los nucleos familiares, con el fin de captar aquellos aspectos cotidianos que

rodean el tema los cuales fueron identificados desde la vivencia en el hogar.

Cabe destacar, que nifios y niflas con discapacidad y sus familias forman parte de
un servicio itinerante que brinda el CAl, por tanto reciben su atencion profesional
en sus hogares. El acercamiento inicial con las figuras maternas y paternas se
realizdé por medio de las profesionales del CAIl, asi como se participo de algunas
terapias que reciben, esto siempre fue con el consentimiento de las personas
participantes. Seguidamente a lo primeros contactos se realizaron al menos 3
visitas domiciliarias al hogar, no antes de definir una serie de categorias (ver tabla
4 y 5) que guiaron el proceso de trabajo de campo, las cuales respondian a los

objetivos previamente planteados.

www.ts.ucr.ac.cr 80



Tabla 4

paternas

Categoria

. Datos socio — demogréficos

. Composicion Familiar

. Interaccién o dinamica familiar

. Cotidianidad Familiar

. Proyecto de vida

. Condicién de Discapacidad

Fuente: Elaboracion Propia, 2009
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Subcategorias

a) Nombre y apellidos
b) Edad

c) Sexo

d) Estado civil

e) Nivel educativo

f) Entre otros

a) Numero de miembros
b) Parentesco

c) Nivel educativo

d) Oficio u ocupacion

a) Roles desempeiados

b) Redes de apoyo

a) Actividades realizadas
priorizacion

b) Participacién de miembros

a) Metas

b) Expectativas

c) Proyecciones de vida
especial en relacion a
persona en condicion

discapacidad
a) Concepcion
b) Principales necesidades
c) Capacidades
d) Ideas
e) Vivencias significativas

en
la
de

Categorias y subcategorias para el trabajo de campo: Figuras maternas y

8l



Tabla5
Categorias y subcategorias para el trabajo de campo: Profesionales Centro

de Atencion Integral de Goicoechea

Categorias Subcategorias

1. Caracterizacion de la Institucién a) Historia

b) Personal

c) Metas

d) Valores

e) Mision

f) Vision

g) Principales Politicas Institucionales
h) Otros

2. Proyecto de vida a) Metas

b) Expectativas

c) Proyecciones de vida en especial
en relacion a la persona en

condicion de discapacidad

3. Condicién de discapacidad a) Concepcion

b) Principales necesidades
c) Capacidades

d) Ideas

e) Vivencias significativas
f) Redes de apoyo

Fuente: Elaboracion propia, 2009

Para la aprehension de las categorias y subcategorias se requirio de basicamente
tres técnicas principales, la comunicacién verbal o entrevista, la observacion

y el desarrollo de técnicas de representacion de objetos.
Como indica Hammersley y Atkinson (1983) todo comportamiento humano tiene

una dimension expresiva. Para el trabajo de campo se requiri6 de la

comunicaciéon verbal o conversacibn como una técnica para captar dicha
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dimensién expresiva de las personas acerca de diversos objetos, asi como la
observacion como técnica complementaria. Se requirié en el trabajo de campo
desarrollar la capacidad para ser un oyente activo, pero también ser mas directo

en algunas ocasiones para obtener la informacién necesaria y evitar la confusion.

La observacion fue una técnica que se desarrolld6 de manera constante y que
permitid captar elementos de la interaccion humana dentro de los hogares en
estudio. En complemento la conversacion y la observacion (por medio de los
instrumentos) pudieron brindar la informacién necesaria, segun el principio de

saturacion.

En el caso de las técnicas de representacion de objetos, se buscd por medio de
figuras crear analogias que permitieron el recolectar informacién y a la vez

analizarla.

Las técnicas fueron desarrolladas por medio de una serie de instrumentos para el
trabajo de campo, cabe destacar estos instrumentos fueron flexibles en su
aplicacion, se tomo en cuenta la posibilidad de modificarlos en el proceso si fuera
necesario, aunque esto no sucedid. Los instrumentos a utilizar en la investigacion

planteada se incluyen como parte del anexo 4.

La aplicacion de los instrumentos a las figuras maternas y paternas, fue individual
para cada nucleo familiar, en las viviendas de habitacion. En el caso de las figuras
profesionales, se mezclaron las actividades tanto individuales como grupales,
ello debido a la disponibilidad de atencién que poseen estas figuras profesionales.
Cada instrumento indicaba los participantes a tomar en cuenta y si la aplicacion

es individual o grupal.
Cada una de las categorias plateadas posee uno o varios instrumentos para su

aprehension, siendo un complemento para lograr la informacién requerida para el

caso de los nucleos familiares ver tabla 6.
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Tabla 6

Trabajo de campo con las figuras maternas y paternas: Vinculo entre

instrumentos, técnicas y categorias

Instrumento Técnica Categoria
Instrumento 1 “La familia | Entrevista Datos
y actividades” sociodemogréficos
Composicion familiar
Cotidianidad familiar
Instrumento 2 “Dia tipico | Pauta de Cotidianidad familiar

familiar”

observacioén

Instrumento 3

“Discapacidad”

Pauta de discusion

Condiciéon de

discapacidad

Instrumento 4

Representacion de

Condicién de

“Necesidades y objetos discapacidad
capacidades”
Instrumento 5 Pauta de Condicién de

“Necesidades y

capacidades”

observacioén

discapacidad

Instrumento 6 “Proyecto

de vida”

Representacion de

objetos

Proyecto de vida

Instrumento 7 “Proyecto

de vida y discapacidad”

Pauta de

observacioén

Proyecto de vida

Instrumento 8 “Redes de

apoyo”

Representacion de

objetos

Interaccion o dinamica

familiar

Fuente: Elaboracion propia, 2009
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Tabla 7
Trabajo de campo con las figuras profesionales: Vinculo entre instrumentos,

técnicas y categorias

Instrumento Técnica Categoria
Guia Revision Revision Caracterizacion de la
documental documental institucion
Instrumento 3 Pauta de discusion Condiciéon de

“Discapacidad”

discapacidad

Instrumento 4

Representacion de

Condiciéon de

“Necesidades y objetos discapacidad
capacidades”
Instrumento 5 Pauta de Condicion de

“Necesidades y

capacidades”

observacioén

discapacidad

Instrumento 6 “Proyecto
de vida”

Representacion de
objetos

Proyecto de vida

Instrumento 7 “Proyecto
de vida y discapacidad”

Pauta de

observacioén

Proyecto de vida

Instrumento 8 “Redes de
apoyo”

Representacion de
objetos

Condiciéon de

discapacidad

Fuente: Elaboracion propia, 2009

Segun la informacion de la tabla 6 los datos sociodemograficos, la composicion
familiar y la cotidianidad familiar estan incluidos en el Instrumento 1, lo cual logro
un perfil poblacional de los ndcleos familiares. En cuanto a la cotidianidad familiar
se realiz6 la descripcion de un dia tipico de cada familia, en donde se incluyen las
principales actividades y quienes participan, para ello se complementa lo que las
personas consideran y expresan con aquellos aspectos que se puedan
complementar por medio de la observacion (ver Instrumento 2, pauta de

observacion para la investigadora).
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Para el abordaje de la categoria discapacidad se realizé una discusion dirigida, en
donde por medio de interrogantes se pueden determinar la concepcién acerca de
dicha condicion, la descripcidon de las personas que la enfrentan, vivencias
significativas, entre otros aspectos. Para ello, el Instrumento 3 presenta la pauta
de discusion dirigida para la aplicacion tanto de las figuras maternas y paternas

como profesionales.

Por otra parte, en la definicion de las necesidades y capacidades alternativas en
especifico que poseen las personas con una discapacidad causada por una
enfermedad neurodegenerativa, desde la perspectiva de las personas que las
rodean, se utilizé una técnica de representacion, ver Instrumento 4. Basicamente
con el uso de figuras en papel (octagonos y hexagonos) se identificaron las
necesidades y las capacidades de las personas con discapacidad esto desde la
perspectiva de las figuras maternas y paternas, asi como las profesionales.
Diferenciando unas de otras, y por medio de la conversacion y dialogo se realizo

un analisis detallado de cada uno de los planteamientos.

En este sentido, para la aprehension de las necesidades y capacidades de estas
personas con discapacidad se utilizd una pauta de observacién (nstrumento 5)

como complemento de las actividades realizadas.

Para determinar los aspectos que conforman el proyecto de vidas de estos nifios
y nifias desde la perspectiva de las figuras maternas y paternas y el equipo de
profesionales, se utiliz6 una técnica de representacion (ver Instrumento 6), en
donde por medio de objetos como un camino y huellas, las personas visualizaron
las metas y expectativas que se poseen para estas niflos y jévenes con
discapacidad. De igual manera, se utilizO una pauta de observacién (ver
instrumento 7) como complemento, incluyendo las actitudes, expresiones y

comportamiento, los cuales son significativos para el analisis del objeto social.

Con el fin de identificar las redes de apoyo que poseen las personas con

discapacidad, la técnica de representacion del instrumento 8 utilizé una imagen
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de un arbol para lograr la relacién con el objeto social, asi como el dialogo como

complemento de la técnica.

Por dltimo, cabe destacar, la aplicacion de estas dUltimas técnicas de
representacion fue individual para los nucleos familiares, sin embargo la

aplicacion fue grupal en el caso de las profesionales del CAL.

4.1.3 1l Momento: Registro y Analisis de la informacién

El proceso de recopilacion de informacion requirio del registro y del analisis de la
misma. Cabe destacar, la actividad de registro permitié la organizacion y posterior
andlisis de la informacion, por medio de la utilizacion de recursos como los diarios

de campo y las pautas de observacion.

Como indica Hammersley y Atkinson (1983), con la informacidén necesaria de las
actividades realizadas, a la vez se utilizaron instrumentos como las pautas para
el registro de la observacion y dialogo, que indicaron los aspectos a observar y

registrar. Dichas pautas se incluyen como parte de los instrumentos 2,5y 7.

No se utilizaron para el registro recursos como las grabaciones, esto con el fin de
no influir en las relaciones con las personas y segun la naturaleza de la teméatica
de investigacion. En sus primeras fases el registro de la informacion fue
descriptiva, sin embargo con el proceso se fue concretando hasta incluir un

analisis.

Como consideran Hammersley y Atkinson (1983) la investigacion etnogréfica
tiene la caracteristica de presentar un analisis con una estructura de embudo,
centrando progresivamente su foco a medida que transcurre la investigacion.
Para ello, el analisis se realiza desde el marco conceptual propuesto como guia,
desde el Paradigma de Autonomia Personal, asi como de la Teoria de las

Representaciones Sociales, desde el Enfoque de género (aunque no es un
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estudio de género meramente, si se visualizan algunas diferencias en las

relaciones por género y se utiliza un lenguaje inclusivo).

En el analisis se relacionaron los indicadores encontrados y la conceptualizacion
de las categorias analiticas. Esto se deriva del caracter inductivo y reflexivo de la
etnografia, donde el proceso de andlisis envuelve el desarrollo simultaneo de

conceptos e indicadores para que se ajusten mutuamente.

A la vez, en el andlisis se utilizé la triangulacion de la informacién, la cual segun
Picado (2006) consiste en contrastar informes de observacion y de entrevistas a
profundidad, memorias de entrevistas colectivas o grupos focales, cronicas o
memorias de reuniones, talleres o jornadas de reflexion. También busca
contrastar la informacion proveniente de diferentes sujetos, por tanto en el

proceso de analisis se contrasto la informacion de las diversas fuentes.

El anadlisis segun Hammersley y Atkinson (1983) es una lectura cuidadosa de la
informacion para relacionarlo con lo que se podia haber esperado desde el
sentido comun. Algunos de los conceptos surgen espontaneamente, sin olvidar
los conceptos que puedan aportar las personas participantes.

La presentaciéon del analisis se realiza por medio de subtemas o categorias, que
permitieron ordenar la informacion resultado del trabajo de campo. Se recuperan
los aportes mas significativos de las personas participantes, se editaron los
textos, sin embargo se resaltan las ideas directas o planteamientos, con el fin de
recuperar los aportes en cuanto a la tematica en estudio y el interés u objetivos

planteados.

En este proceso fue importante mantener la credibilidad, que segun los aportes
de Picado (2006) hace referencia a la pretension de “reflejar fielmente la realidad”,
cuando se sabe que las interpretaciones de la realidad se construyen y

reconstruyen desde las distintas percepciones de las personas involucradas.
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Por otra parte, segun los principios de la etnografia, se muestra lo familiar en lo
extrafio, por tanto, fue necesario comprender estas representaciones sociales,
para tener una panoramica desde la perspectiva de quienes se encuentran en
contacto con personas con discapacidad causada por una enfermedad de tipo
degenerativa, con el fin del logro de una propuesta que apoyen la construccion de

un proyecto de vida desde el Paradigma de la Autonomia Personal.

La triangulacion por tanto permite comprender la realidad desde diversas fuentes
de aproximacion a ella, con el fin de concretar dicho conocimiento en las
estrategias y lineas de accion desde el Paradigma de la Autonomia Personal y la

participacion.

Por ultimo, se consideré importante establecer dichas estrategias (producto de
analisis) tomando en cuenta algunas de las recomendaciones que propone

Picado (2006) para el andlisis y la interpretacion, entre ellas:

a) Tomar el tiempo necesario para relacionar las distintas ideas, no
precipitarse. Es conveniente dejar “reposar” las primeras producciones
para releerlas, repensarlas y asi reconstruirlas.

b) Desarrollar las destrezas en la utilizacion de figuras literarias. Superar el
temor al uso de las metaforas, similes y analogias, por lo que se requiere
very, sobre todo, pensar en todas las direcciones.

c) Estar preparado para el rompimiento de los esquemas mentales propios,
no temer a lo desconocido.

d) Confiar en la capacidad creativa propia y en la de los demas, por lo que es
preciso asumir el riesgo. Cuando se evallan varios casos o participan en la
evaluacion distintos actores, es preciso determinar la estructura y las

subestructuras comunes a ellos.
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4.2 Consideraciones éticas en el proceso de investigacion

El presente trabajo de investigacion incluye consideraciones éticas debido a la
sensibilidad emocional de la misma teméatica objeto de estudio; ya que tratd
asuntos con una carga emocional significativa, al considerar que son sus hijos e
hijas las que poseen una condicion de discapacidad degenerativa, la cual limita
algunas de sus capacidades y crea necesidades especificas para estas personas

y sus nucleos familiares.

Los periodos de sensibilidad en la poblacion participante requirieron de la
identificacion efectiva en el momento que se presenta, asi como la atencién y

actuacion adecuada para fomentar la salud de las personas participantes.

Es importante, tomar en cuenta que el beneficio de los y las participantes como
de la poblacion en general debian ser mayores a los riesgos que el estudio pudo
causar. Las miras estaban enfocadas en los beneficios a producir y ello implicaba
a la vez tomar las precauciones del caso con el fin de evitar dafios en las

personas participantes.

Se tom6 como precaucion que la investigadora durante el dialogo y desarrollo de
los instrumentos efectud pausas, en momentos necesarios, siendo estos espacios
de espera para las personas y para continuar con la actividad, ademas, se desvi6

el tema cuando se considero oportuno.

Cabe destacar, los periodos de sensibilidad se presentaron también en la
investigadora, en el proceso de trabajo de campo, la informacién recolectada era
de una carga emocional significativa y removia los sentimientos propios. Por lo
anterior, también se utilizaron las pausas en el proceso de investigacion y se
efectuaron momentos de catarsis, con la intervencion de apoyo por parte del

equipo asesor, conformado por el director y las lectoras de la investigacion.

www.ts.ucr.ac.cr 90



Se considerd basico que las personas participantes sintieran confianza con la
investigadora para que el desarrollo del estudio fuera de manera adecuada, tanto
para la salud de las personas, como de la investigacion y el proceso de

recoleccién de informacion.

Para establecer relaciones basadas en la confianza se respet6 a la otra persona
en todos sus derechos y en especial se garantizd un adecuado manejo de la

informacion, esto por medio de la confidencialidad de los datos obtenidos.

Por tanto, el respeto a la persona y a su personalidad era un principio basico para
lograr una investigacion que evite los riesgos de dafio en los y las participantes,
tomando en cuenta su dignidad, ademas de sus ideas y opiniones. Fue
importante el respeto a las diversas opiniones, el estudio no fue un juicio acerca

de los actos y pensamientos de las personas involucradas.

El respeto a las opiniones de las personas comenzd con la libertad que tuvieron
las personas para decidir su participacion o no en el estudio, lo cual se estableci6
por medio de una férmula de consentimiento informado, la cual incluia el
propésito, los posibles riesgos, los posibles beneficios, cual era su participacion,
el uso de la informacion, asi como otros datos para velar por el bienestar de las
personas participantes. Con la formula de consentimiento informado las personas

aceptan o no su participacién en el estudio.

Por ultimo, teniendo en cuenta que la tematica llevaba a la sensibilidad de las
personas, se considerd como principio de la investigacion el fomento a la salud y
el equilibrio emocional, por medio de una manejo adecuado de las diversas fases

del estudio, principalmente en el trabajo de campo.
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CAPITULO V

UBICACION CONTEXTUAL

El presente capitulo brinda una descripcion del Centro de Atencién Integral de
Goicoechea, con sus generalidades, politicas institucionales, objetivos, resefia
historica, servicios, entre otros aspectos. A la vez, se lleva a cabo una descripciéon

de los nucleos familiares que participaron de la investigacion.

5.1 Descripcion del Centro de Atencion Integral de Goicoechea

5.1.1 Generalidades

El Centro de Atencion Integral de Goicoechea es una institucién publica de
educacion, administrada por el Ministerio de Educacién Publica, pertenece a la
Direccion Regional de Ensefianza de San José y al Circuito Escolar 07,
Goicoechea. Se dirige a la atencion de personas de los 0 a los 18 afios que posee
una discapacidad, con servicios especializados orientados al desarrollo integral

de la persona y sus redes de apoyo.

5.1.2 Objetivos Institucionales

Conforme al Ministerio de Educacion Publica y al PAO (2007) los objetivos

centrales que debe perseguir toda institucion educativa de ésta indole son:
Mejorar la eficiencia del sistema educativo, tanto en sus aspectos

cuantitativos como en su calidad, a fin de lograr la formacién de un

individuo realizado en sus expectativas personales y sociales.
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Ampliar la cobertura del sistema educativo a aquellos niveles que adn lo
requieren.

Vincular més estrechamente el proceso educativo a la realidad social y al
mundo del trabajo, a fin de promover la participacion del individuo en el
progreso de la sociedad costarricense y en el propio mejoramiento de la
calidad de vida.

Brindar atencién preferente a aquellas areas de poblacién tanto urbanas
como rurales que, por sus condiciones de desventaja, ameriten acciones
inmediatas.

Cumplir con los postulados del Titulo Sétimo de la Constitucion Politica; de
la Ley Fundamental de Educacion, de la Ley del Régimen de Ensefianza y
de la Ley de Carrera Docente.

Ejecutar los planes, programas y deméas determinantes que emanen del

Consejo Superior de Educacion.

5.1.3 Resefia histérica

El Centro de Atencién Integral de Goicoechea tuvo sus inicios enfocados para la
atencién de personas con paralisis cerebral, tuvo el apoyo de instituciones de la
comunidad, como es la municipalidad y la clinica de la zona. Actualmente, la
direccion la asume la Licda. Felicia Benavides. Ver tabla 8, la cual describe el

proceso historico, con sus principales pasos.

Tabla 8:

Resefa histdrica Centro de Atencion Integral

Fecha Logro

Inicios Nace la idea de fundar un lugar para que nifios y jévenes con Paralisis
Cerebral pudieran asistir regularmente, esto con el Interés del Dr Osar

Brenes de la Clinica Jiménez Nuiiez. Se formd la Fundacion Jardin

Recreativo para nifios con Pardlisis Cerebral Infantil, ademas se inicia la
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busqueda de fondos econémicos y de un terreno.

1982 Municipalidad de Goicoechea dona el terreno

1985 Por medio de un proyecto de Ley el Diputado Rodolfo Navas
compromete al Ministerio de Salud a aportar los materiales faltantes
para terminar el edificio.

1990 Se inauguro el edificio.

1991 Se firmo6 un convenio de cooperacion entre los Ministerios de Salud, de
Educacién Publica, de trabajo y Seguridad Social y la Caja
Costarricense del Seguro Social, para poner marcha la ejecucion del
programa de atencién integral a nifios y jovenes con Pardlisis Cerebral
Infantil de Goicoechea, Moravia y Coronado.

1992 Primer nombramiento de profesionales (profesoras) para iniciar con el
proyecto de atencion a estas personas. Posterior, la Clinica Jiménez
Nufiez y el Ministerio de Salud aportaron recursos humanos vy
materiales para mejorar la atencion.

1993 El Ministerio de Educacion Publica establece el servicio educativo como
una Escuela de Ensefianza Especial de Discapacidad Mdltiple. Se
conforma la primera Junta Administrativa y se da el primer presupuesto
por medio de la Ley 6764.

1994 Se desarrolla el primer trabajo de voluntariado

1994-2000 | Se amplia personal, con nuevas plazas para diversas profesiones y
personal administrativo.

2001 Inicia labores con el nuevo nombre (Centro de Atencion Integral de
Goicoechea). Asume la Direccion la Licda Flora Bogantes.

2002 Se otorgan los nombramientos del equipo base para el Programa de
Adultos. (CAIPAD)

2003 Apoyo Internacional de especialistas para el trabajo con la
discapacidad.

2004 Se plantea la construccion de nuevas aulas. Asume la Direccion el Msc
Rafael Martinez

2005 Se plantea la construccion de un nuevo edificio debido a una serie de

dificultades en infraestructura, sin embargo por algunas cuestiones
legales entre Ministerio se dificulta. Se obtiene el compromiso por parte
del Ministerio de Educacion un compromiso para utilizar 100 millones de
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colones y buscar un nuevo terreno.

2007 Asume la Direccién Msc Zarelly Sibaja y se retoman las acciones para
la obtencién del terreno destinado a la construccion de un nuevo
edificio.

2008 Asume la Direccién la Licda Felicia Benavides

Fuente: Elaboracion Propia, 2009, con datos del PAO (2007)

5.1.4 Politica Institucional

La politica institucional parte de algunos principios considerados los ejes centrales

de los cuales emana el accionar integral del Centro. Estos principios segun el
PAO (2007) son los siguientes:

“Equidad en el servicio”: como la oportunidad de acceso y permanencia
exitosa que el centro ofrece a todos los alumnos.

“Calidad en la educacion” que se brinda al estudiante a través de un
aprendizaje cognoscitivo, socio afectivo, valorativo y psicomotor de calidad,
gue responda a las necesidades de cada uno.

“Mejoramiento y actualizacion profesional”: como un compromiso que tiene
la institucion con la actualizacion pedagodgica, en pro de los estudiantes.
Para ello se abren espacios y condiciones para el perfeccionamiento
profesional docente y administrativo.

“Curriculo™ a través de la aplicacion de un curriculo integrado, flexible y
congruente con las necesidades y caracteristicas del contexto
sociocultural, de la institucién y del estudiante.

“Administracion 'y clima institucional”: promoviendo una gestion
desconcentrada, democratica y participativa que logre la identificacion de
técnicos, docentes, administrativos, voluntarios, padres de familia y

estudiantes con el proyecto y plan del centro.
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“Relaciones entre los miembros y la comunidad educativa”’: se refiere al
esfuerzo de la institucion por fortalecer y lograr una comunicacion eficaz y
respetuosa entre los miembros de la institucion.

“Recursos institucionales”: se refiere al esfuerzo por utilizar diferentes
medios y fuentes (internas y externas) para adquirir recursos necesarios

para brindar un servicio de calidad.

5.1.5 Servicios

Los servicios que ofrece el Centro de Atencidn Integral de Goicoechea segun la

informacion del PAO (2007) son los siguientes:

Atencién Educativa:

Modalidad Atencion directa
Consiste en la atencién educativa que el docente brinda a los estudiantes los dias
gue asisten a la institucién. Los alumnos son ubicados en los diferentes grupos
por edad.

Modalidad Itinerante:

1. Participacidn de estudiantes en el sistema educativo regular

El fin altimo del programa de integracion es lograr la ubicacion y participacion del
educando en el ambiente educativo menos restringido y apropiado favoreciendo
la oportunidad de educarse como cualquier otro estudiante de su edad.
El Centro de Atencion Integral, segun PAO (2007) durante ese afio dio

seguimiento a aproximadamente 113 estudiantes que se encuentran integrados

en aulas regulares de escuelas ubicadas en el area de cobertura de la institucion.

www.ts.ucr.ac.cr 96



Once docentes de educacion especial, en forma rotativa, visitaron a estos
estudiantes para dar apoyo y orientacion a ellos, a la maestra del grupo y a quien

lo requiera en ese ambiente.

2. Atencion Domiciliaria

El programa de Atencion Domiciliaria comprende el desarrollo de las destrezas
presentadas en el curriculum de cada estudiante, para ser ejecutadas en su hogar
y comunidad, tomando en cuenta a la familia como principal recurso para la
ensefianza directa y el docente como facilitador del programa, éste se encarga de

coordinar y controlar periodicamente el progreso del alumno.

Se ofrece a los alumnos que por razones especiales no pueden asistir al Centro
Educativo; o bien porque la situacion y las necesidades del estudiante lo
requieran. Algunas de esas razones son: alumnos que viven en zonas muy
alejadas y cuya familia es de escasos recursos econémicos, alumnos mayores de
10 afios, con problema motor que no pueden ser trasladados al Centro de

Atencion Integral y alumnos con problemas de salud, entre otros.

3. Programa de atencion a personas con enfermedades

neurodegenerativas:

Este servicio va orientado a cubrir las necesidades de los estudiantes incluidos

en este grupo Yy sus familias. Para ello existen tres modalidades:

Atencion directa al estudiante

Coordinacién de servicios con otras instituciones

Orientacioén a las familias de los alumnos:

La orientacién a las familias es uno de los principales campos de accién del

Centro, ya que es la familia el agente primario en la atencion de la persona con
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discapacidad y la encargada de involucrarla en ambientes menos restringidos,

haciendo valer sus derechos, como cualquier ciudadano costarricense.

El programa de orientacion es planificado en forma légica y secuencial de
acuerdo a las necesidades que se detecten y que expresen padres y algunos
otros familiares; de igual manera las técnicas a utilizar para impartir esa
orientacion, varian respondiendo a la necesidad. Se programan talleres
generales, talleres especificos que respondan a necesidades particulares

detectadas, orientacion en el aula y atencién individual.

Préstamo de mobiliario

Gracias a la colaboracion de varias instituciones de la comunidad y al esfuerzo
del Centro, este cuenta con un banco de materiales de terapia fisica, que son
prestados para que los alumnos utilicen en sus casas, cuando ellos lo requieran.
Por medio de una boleta, se lleva el control de los préstamos en coordinacion con

la Junta Administrativa.
Alimentacion

El Centro suministra, con fondos provenientes de DANEA, merienda a todos sus
alumnos, con esto se contribuye a la nutricion y buena salud del nifio o joven, se
orienta al padre en técnicas especificas que mejoren la funcion motora de la
alimentacion y se fomenta la practica de actividades de vida diaria. Para apoyar
el proceso adecuado de la alimentacion, durante todo el afio se trabaja en talleres
de alimentacion en donde participan los alumnos y sus encargados. El pago de la
cocinera es financiado por la Junta Administrativa ya que en este momento no se

recibe apoyo de DANEA para ello.

Educacion fisica y recreacion:

Este programa busca que el educando logre su maximo desarrollo motor grueso,

de acuerdo a su edad y a sus posibilidades individuales, a través de diferentes
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actividades programadas y contando con la ayuda del profesor y padre de familia;
se busca también que el alumno logre placer y satisfaccion a través de
actividades. Los alumnos del Centro asisten una o dos veces por semana a este
programa, de acuerdo a las necesidades. Se incluye dentro de este servicio la
hidroterapia en convenio con la piscina de la municipalidad de Goicoechea, para
gue nuestros estudiantes paguen una cuota menor por el derecho al uso de la

misma.

Trastornos Emocionales:

Este es un servicio de apoyo que se brinda a los alumnos del centro que
requieren de él; consta de atencion individual semanal y de orientacion a la
maestra del grupo al que pertenece. Este servicio coordina la orientacion a las

familias y brinda atencion a los padres o encargados que asi lo requieren.

Fisioterapia:

El objetivo de tratamiento de los trastornos neuromotores es lograr en el alumno
el desarrollo motor basico que le permita la adquisicidbn de destrezas motoras
primarias para interactuar lo mejor posible con el medio que lo rodea El
programa de tratamiento incluye: La atencion individual, en este periodo el
alumno se evalla y recibe tratamiento de acuerdo a sus necesidades, ensefianza
de técnicas especificas a padres y/ o encargados y a lo maestros de grupo;
trabajo en equipo para coordinar la necesidad de confeccionar férulas,

adaptaciones, mobiliario e implementos ortopédicos, para cada caso en particular

5.2 Descripcion de los nucleos familiares

A continuacion se presenta una descripcion de los nucleos familiares participantes
del estudio, con el fin de ubicar al lector en cuento a las principales caracteristicas
de los nucleos familiares, aspectos que seran retomados y determinantes en el
analisis. Por tanto, se incluye una sintesis de los datos sociodemogréficos, se

detalla el diagnéstico de cada nifio/a o joven asi como los apoyos que requiere.

www.ts.ucr.ac.cr 99



Por ultimo, se presenta una descripcidén de cada nifio o joven desde la perspectiva
de las progenitoras. Cabe destacar, los nombres de los nifios y jévenes son

ficticios. A continuacion se describe el nudcleo familiar de Mario.

Tabla 9

Nucleo Familiar # 1 Datos sociodemogréficos del nucleo familiar de Mario

Edad | Sexo | Parentesco Estado Nivel Educativo & Ocupacion u

Civil Oficio

19 M EGO Soltero No posee | Estudiante
ubicacion
educativa,

participo cuando
nifo en
educacion

formal en aula

integrada.

43 F Progenitora | Casada 4to grado de | Amade casa
primaria

47 M Progenitor Casado Tercer afo de | Conserje en
secundaria colegio semi-

publico
Diagndstico y apoyos requeridos:
El joven Mario posee la enfermedad neurodegenerativa distrofia muscular
Duchenne, la cual le fue diagnosticada a la edad de 3 afios en el Hospital
Nacional de Nifios.
Es el tercero de un grupo de tres hermanos, quienes fallecieron siendo

adolescentes (16 y 19 afnos) debido a la misma distrofia que padece Mario. En el

momento del diagnéstico la enfermedad fue detectada en los tres hermanos y
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éste fue el inicio de un proceso de preparacion para enfrentar una enfermedad de
tipo neurodegenerativa.

La distrofia muscular Duchenne, segun indican los progenitores es la causante de
una discapacidad en Mario, ya que no le permite caminar y posee una movilidad
limitada en sus brazos. De esta manera, ubican su discapacidad desde el tipo
fisico. Segun indica el progenitor, Mario posee todas sus capacidades cognitivas y

mentales, sin embargo “su cuerpo no responde de la manera que €l quisiera”.

Actualmente, Mario requiere de apoyo para algunas de las actividades cotidianas
como la higiene personal, la toma de medicamentos, la alimentacion, entre otras.
No asiste al sistema formal educativo, pero asiste a las terapias de Cuidados
Paliativos en el Albergue San Gabriel y recibe el apoyo del Centro de Atencién

Integral de Goicoechea.

Descripcion de Mario, segun las consideraciones de sus progenitores:

Mario segun la perspectiva de sus padres es “una persona timida, no le gusta
mucho hablar”, de preferencia se comunica con su madre con quién pasa la
mayoria del tiempo. Es de un caracter fuerte quien “busca ser dominante”, en

especial frente a su progenitor, segun refiere.

A este joven se le toma en cuenta en decisiones del nucleo familiar, como por
ejemplo al planificar vacaciones. Cabe destacar, es una persona “muy familiar”,
disfruta de las visitas de sus tios(as) y de otros familiares, ademas de visitar

algunos centros comerciales con sus primos.

A Mario lo consideran como una “persona creativa”, que asiste al “Albergue San
Gabriel de Cuidados Paliativos”, en donde recibe terapia junto con sus padres. En
este lugar aprende a realizar creatividades como manualidades como moviles,

joyeros, tarjetas, pinturas entre otros.
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Tabla 10
Nucleo Familiar # 2 Datos sociodemogréficos del nucleo familiar de Manuel

Edad | Sexo Parentesco | Estado | Nivel Educativo | Ocupacion u
Civil Oficio
11 M EGO Soltero Primaria (6to) en | Estudiante
escuela publica

40 F Progenitora | Casada | Universitario Ama de casa
incompleto

(Ensefianza del

Inglés)

42 M Progenitor Casado | Universitario Guia de
completo Turistas
(Turismo)

Diagndstico y apoyos requeridos:

Manuel posee la enfermedad neurodegenerativa neuropatia periférica, la cual le
fue diagnosticada desde el afio de edad, cuando sus progenitores detectaron una
limitacion para caminar, en especial en su pie izquierdo. El diagnéstico fue dado
por un médico pediatra en una clinica privada, sin embargo, luego de examenes

meédicos se buscaron varias opiniones médicas hasta llegar al diagnéstico dado.

Desde la edad de 1 hasta los 5 afios, la enfermedad tuvo un progreso
degenerativo, sin embargo en la actualidad se encuentra estable y no ha
avanzado significativamente. Manuel posee limitaciones en la motora fina, lo cual
implica algunas dificultades para caminar y realizar actividades con sus manos,

sin embargo el uso de férulas ortopédicas le beneficia.

A Manuel se le asiste en algunas de las actividades de la cotidianidad como

amarrar zapatos, salir de la ducha, colocar las férulas, sin embargo segun refiere
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su progenitora él es muy independiente en las actividades cotidianas como

alimentarse, bafarse, estudiar, entre otras.

Descripcion de Manuel, segun las consideraciones de su progenitora:

Manuel es “muy buen estudiante, es cuadro de honor”. Es “perfeccionista con las
tareas, le gustan sin tachones”. Es muy “creativo”, hace manualidades que

ademas le ayudan a desarrollar su motora fina.

Tiene un “caracter fuerte y le gusta dar a respetar sus derechos”, en especial en
el centro educativo al que asiste, en especial debido a las adecuaciones

curriculares que posee. Tiene muchas metas a futuro, “le gustaria ser cientifico”.

“Es un lider” en su grupo de pares, es muy activo y hace todas las cosas que se
propone. La progenitora refiere que Manuel indica que por su enfermedad “no se

siente menos que nadie”.

Tabla 11

Nucleo Familiar # 3 Datos sociodemograficos del nucleo familiar de Sergio

Edad @ Sexo | Parentesco Estado Nivel Educativo @ Ocupacién u

Civil Oficio
15 M EGO Soltero No se identifica | Estudiante
grado
académico,

participa en el

CAl
39 F Progenitora | Divorciada @ Primaria Oficios
completa domésticos
17 F Hermana Soltera 8vo afio de | Amade casa
Secundaria
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Diagndstico y apoyos requeridos:

Sergio posee la enfermedad neurodegenerativa esclerosis tuberosa y autismo, la
cual le fue diagnosticada en el Hospital Nacional de Nifios, luego de una
convulsion cuando estaba recién nacido. Fue un gran impacto mediado de la poca

informacién acerca de la enfermedad.

Logré caminar hasta los 6 afos, pero con muchas dificultades, actualmente se
encuentra en una cama ortopédica, no tiene contacto visual ni comunicacion
verbal con las personas, se autoagrede y necesita del apoyo para las actividades
cotidianas como la alimentacién, higiene personal, toma de medicamentos, entre

otros.

Descripcion de Sergio, segun las consideraciones de su progenitora:

Para la descripcidon de su hijo y ademas para algunos cuidados que éste requiere,

la progenitora disefio un album que posee expresiones como las siguientes:

Cuando estoy feliz doy abrazos

Soy muy activo

Me tranquiliza la masica instrumental

Me estreso con muchas personas

Siempre me estoy autoagrediendo

Mi llanto son gritos, no hay lagrimas

Necesito de la compafiia de alguien, de mi mama especialmente
Me gusta caminar, bafiarme, ir a la piscina

No me gusta lavarme los dientes, los aplausos, la bulla de la gente y los
lugares cerrados, la oscuridad.

Mi comida favorita es la salada, no me gustan la naranja y el limén

Entre otros aspectos
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Tabla 12
Nucleo Familiar # 4 Datos sociodemograficos del nucleo familiar de Carlos

Edad | Sexo | Parentesco | Estado Nivel Educativo Ocupacién u
Civil Oficio
14 M EGO Soltero | Secundaria (ler | Estudiante

afo), centro

educativo de su

comunidad

47 F Progenitora Casada | ler grado de ' Ama de casa
Primaria

a7 M Progenitor Casado | 3er afo de | Mecénico
Secundaria Automotriz

12 F Hermana Soltera | 5to grado de | Estudiante
Primaria

23 M Hermano Soltero | Primaria completa Desempleado

Diagndstico y apoyos requeridos:

Carlos posee la enfermedad neurodegenerativa distrofia muscular Duchenne, | le
fue diagnosticada en el Hospital Nacional de Nifios, desde los 2 afios, cuando
tenia sintomas como una marcha torpe y se caia, luego de una serie de
examenes se identifico la enfermedad. Carlos perdio la habilidad de caminar, se
encuentra en una silla de ruedas, ademas recibe apoyo para actividades
cotidianas en especial en la higiene personal, el traslado y cambio de posiciones,

es independiente en la alimentacion.

Descripcion de Carlos, segun las consideraciones de su progenitora:
Carlos segun la referencia de su madre es un “joven tranquilo”, que encuentra la

diversién en “jugar play station”, “tiene muchos amigos en el colegio”, aunque en

la escuela no era muy sociable; “yo lo veo feliz”.
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“Suefa con ser arquitecto”, para disefiar casas especiales, para nifios y personas
como él, con una condicién de discapacidad. Asiste a todas las actividades que

se pueda, como fiestas de cumpleafios.

Tabla 13

Nucleo Familiar # 5 Datos sociodemogréficos del nucleo familiar de Juan

Edad | Sexo | Parentesco | Estado Nivel Educativo Ocupacion
Civil u Oficio

12 M EGO Soltero | Primaria (4to grado), | Estudiante
recibe las lecciones
en el hogar

46 F Progenitora | Casada @ Secundaria Ama de
completa casa

51 M Progenitor Casado | Primaria completa Operario de

Fabrica

12 M Hermano Soltero | ler ano de | Estudiante

Secundaria

Diagnéstico y apoyos requeridos:

Juan posee la enfermedad neurodegenerativa distrofia muscular Duchenne, la
cual fue diagnosticada primeramente por un médico privado y luego referida al

Hospital Nacional de Nifios para los examenes pertinentes.

Actualmente, Juan no camina y posee muy poca movilidad en sus extremidades
superiores. Se encuentra la mayor parte del tiempo en cama y depende de su
madre para la higiene personal y parte de alimentacién. Utiliza pafales
desechables y un respirador artificial. Su alimentacion es por medio de una sonda

pero también los ingiere en especial bebidas y alimentos licuados.
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Descripcion de Juan, segun las consideraciones de su progenitora:

Juan segun la referencia de su madre es un nifilo muy comunicativo, “con todas

las personas habla y es muy espontaneo en sus comentarios”.

“Tiene buen humor, es muy chistoso”. Disfruta de actividades como ver television,
jugar play station, entre otros. “Es muy maduro en sus comentarios, es un ejemplo
para muchas personas”.

Tabla 14

Nucleo Familiar # 6 Datos sociodemograficos del nucleo familiar de Oscar

Edad @ Sexo @ Parentesco Estado Nivel Educativo Ocupacion u

Civil Oficio
12 M EGO Soltero Primaria (6to | Estudiante
grado), centro
educativo de
comunidad
34 F Progenitora | Separada | Primaria completa | Cocinera
centro
educativo
10 F Hermana Soltera 4to grado de | Estudiante
primaria
57 F Abuela Separada | Primaria completa | Ama de casa
materna
35 F Tia Soltera Primaria completa | Recepcionista
14 M Primo Soltero 8vo de | Estudiante
secundaria

Diagnostico y apoyos requeridos:

Oscar posee la enfermedad neurodegenerativa distrofia muscular Duchenne, la

cual fue diagnosticada a los 6 afios, cuando iniciaron sintomas como los dolores
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en los muslos, seguido de una dificultad para caminar. La marcha de Oscar inicio
a los 2 afos de edad y estuvo caracterizada de muchas dificultades.

Acudieron a un doctor especialista quiropractico y a un neurélogo privado,
quienes les hicieron una referencia al Hospital Nacional de Nifios, para la
deteccion de la enfermedad neurodegenerativa que padece. Actualmente, se
encuentra en una silla de ruedas, recibe apoyo para actividades cotidianas en
especial en la higiene personal, el traslado al centro educativo y el cambio de

posiciones.

Descripcion de Oscar, segun las consideraciones de su progenitora:

La mama indica que Oscar es “un jodion, le gusta mucho molestar a los primos”
“es muy cariioso”, en especial con la familia y sus amigos, “vacila mucho en su

hogar”. Es perfeccionista con sus estudios, “le gustan las buenas notas”.

“Oscar no se priva de nada”, con su grupo de pares tienen juegos, “hasta hacen
carreras con él en la silla de ruedas”. Le encanta hacerse “peinados de moda”,
tiene un lenguaje caracteristico de los nifios de su edad en donde incluyen

saludos y expresiones particulares.

Segun las expectativas de Oscar para un proyecto de vida, “desea ser mecanico
automotriz, algunos de sus juegos de play station son para armar carros”. La
madre le dice que él puede lograr todo lo que se propone, pero si expresa su

preocupacion debido a los prondsticos que posee la enfermedad.
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CAPITULO VI

ANALISIS DE RESULTADOS

REPRESENTACIONES SOCIALES DE LA CONDICION DE DISCAPACIDAD

El presente apartado contiene las representaciones sociales de las figuras
maternas y paternas de la condicion de discapacidad, asi como del equipo de
profesionales del Centro de Atencidén Integral de Goicoechea del PAPEN,
tomando en cuenta como se expone en el marco conceptual, las
representaciones sociales hacen referencia a las creencias, experiencias,
actitudes y opiniones acerca de un objeto social, en este caso en especifico

acerca de la condicion de discapacidad.

Dicho conocimiento se construye a partir de las experiencias y del proceso de
socializacion, por este motivo es de indole social. Las representaciones permiten
explicar y comprender los hechos que suceden en la cotidianidad, a la vez

determinan el actuar y repensar de las personas.

6.1 Lacondicion de discapacidad desde la perspectiva de las figuras

maternas y paternas

Todos los dias se reciben noticias, socialmente percibidas como buenas o malas,
relevantes, superficiales, entre otros calificativos, pero que en uno u otro sentido
influyen en la realidad que se vive. Muchas ocasiones estas noticias tienen un
gran impacto en el estilo de vida de las personas, en las creencias, opiniones,

valores, entre otros.
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Se puede considerar que una noticia es informacién parcial o totalmente
desconocida hasta que se recibe. Es claro que ante una noticia cada persona
tiene una reaccion diferente, segun sus representaciones sociales ante tal evento,
tomando en cuenta como indica Araya (2002) que este conocimiento se construye
en el medio social y se comparten por un grupo de personas, en este caso las
figuras maternas y paternas entrevistadas, las representaciones sociales orientan

claramente sus acciones y reacciones.

Por tanto, la noticia de un embarazo, segun la representacion social de la persona
cambia e influye en el estilo de vida de la madre y del padre, independiente de su
reaccion. Se puede esperar que un embarazo sea considerado ‘una bendicion”,
gque viene acompafiado de una serie de sentimientos distintos. Puede ser que sea
una noticia ya esperada y deseada, cuando es una pareja que desea mezclar sus

genes y traer un miembro mas a su nucleo familiar.

Pero a la vez, puede ser que esta noticia no sea la esperada y deseada,
desembocando en una situacion de crisis. Indistintamente de la reaccion, ante tal
situacion hay una serie de expectativas, entre ellas se puede esperar que sea una

persona saludable.

En su mayoria los padres y madres de nifios del Centro de Atencién Integral
entrevistados, refieren haber tenido embarazos y partos saludables, esto segun
sus expectativas. En sus primeros aflos son nifios que se han desarrollado de
manera saludable. Sin embargo, en enfermedades como la distrofia muscular
Duchenne la aparicién de los primeros sintomas son alrededor de los 2 o 6 afios,

por tanto la noticia de un diagnéstico se recibe con impacto.
En el caso de Oscar, su progenitora indica que el diagndéstico fue un gran

impacto y su reaccion fue “llorar y llorar durante dias completos” (dicho

aspecto la madre lo comenta entre lagrimas).
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En el momento del diagnostico en su mayoria explican que tuvieron el apoyo de
redes de diversa indole, formales e informales, como es el caso de los
profesionales del Hospital Nacional de Nifios y en especial de los miembros de su

nucleo familiar inmediato y de origen.

Ademas, el diagnostico de una enfermedad neurodegenerativa en estas familias
presentan algunas particularidades, en € caso de nifios como Manuel y Oscar,
fue detectada solamente en ellos. En otras situaciones el diagndstico fue dado a
un grupo de hermanos, en especial por la aparicion retardada de los principales

sintomas de la enfermedad de distrofia muscular de Duchenne.

En el caso de Mario, sus progenitores refieren que el momento del
diagnostico fue un gran impacto, ya que no poseian conocimiento de la
enfermedad y ademas habia sido diagnosticada a sus tres hijos. Destacan
el papel del Hospital Nacional de Nifios, ya que fueron los profesionales

encargados de informar a los padres, siendo esta una red de apoyo formal.

Por tanto, hay progenitores que reciben el diagndstico de la enfermedad

neurodegenerativa teniendo ya previamente una experiencia con otro hijo mayor.

Tal es el caso de Juan, en donde su hermana mayor falleci6é a la edad de 7
aflos de la misma enfermedad que le fue diagnosticada a él. Cuando
fallecio esta nifia, la mama estaba embarazada de su segundo hijo, refiere
que “fue un impacto muy grande, fueron momentos muy dificiles”. Para el
momento del diagndstico de la enfermedad de Juan, ya su madre habia
identificado algunos de los sintomas como la torpeza de la marcha y sentia

gue la experiencia previa con su hija “revivia otra vez en su hijo menor”.
Estos padecimientos son de indole genético y hereditario, por ello en algunos

casos se presentan en grupos de hermanos, o en otros familiares, como tios,

primos, entre otros. Por estos motivos, algunos de estos padres y madres ya
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poseen experiencias previas al contacto con estas enfermedades

neurodegenerativas, de determinan directamente sus formas de pensar.

En este sentido, la madre de Carlos recuerda que su hermano presentaba
una discapacidad, pero nunca hubo un diagnostico concreto y claro. Sin
embargo, cuando inici6 la enfermedad de su hijo ella pudo identificar
muchos de los sintomas que presentaba su hermano, a quien ella habia
cuidado por muchos afios, uno de estos sintomas fue la escoliosis,

caracteristica comidn en muchos de estos nifos.

Sin embargo, ésta madre indica que en la época cuando su hermano
padecia la enfermedad, no se brindaba tanta informacion e inclusive su
diagnostico nunca fue claro. Con los afos, por los sintomas y
caracteristicas de Carlos la madre llega a la conclusion que efectivamente

su hermano padecia esta misma enfermedad.

Este tipo de asociaciones entre enfermedades y sintomas esta mediada de una
falta de informacion en los padres y otros familiares. En el momento de la
deteccién de la enfermedad no hay un conocimiento de la misma, lo que provoca

mayores estados de ansiedad.

A lo largo del proceso de enfrentar y convivir con una condicion como la
discapacidad se desarrollan procesos de objetivacion y anclaje en donde las
opiniones, ideas, actitudes, creencias se van modificando y reconstruyendo, por

diversos motivos. Ver esquema 1.

El diagnéstico puede ser un momento en donde las personas tienen sus primeros
contactos directos con la condicion de discapacidad, lo que provoca la necesidad
de cada una de estas personas de llevar a cabo los procesos de objetivacion y
anclaje. Que segun consideraciones de Araya (2002) hacen referencia a la

transformacion de lo extrafio a lo familiar.
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Esquema 1: Procesos de objetivacidén y anclaje de las representaciones

sociales

Estos procesos hacen referenciaala

!

Apropiacion de nuevos
conocimiento acerca de la

condicién de discapacidad

Se derivan de Requiere de

; Proceso continuo de
. La necesidad de construccién y modificacion
informacion y conocimiento de las ideas. creencias

pensamientos, entre otros

N _/
—~

Se da una confrontacion

Con lo desconocido o
“extrano”

A partir de

Las experiencias
cotidianas y de los

recursos qgue poseen

Fuente: Elaboracién propia, 2009

Por tanto, estos procesos son necesarios para la apropiacion de una noticia en
donde no es familiar un diagnéstico ni una enfermedad y se requiere de un
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proceso para aprehender la condicion humana que provoca. En sus inicios hasta

los nombres de las enfermedades son “extrafias” en su conocimiento comun.

Este proceso requiere de la apropiacion de nuevos conocimientos, ya sea desde
la socializacion con otros agentes sociales, como de la investigacion por medio de
los recursos que se posen. Algunos nucleos familiares con el pasar del tiempo
segun los recursos, las posibilidades e interés de las personas para accesar la
informacion, algunos mantienen un constante periodo de recoleccion de

informacidn, lo que significa una fuente de poder. Ver esquema 2.

En el caso del nucleo familiar de Manuel se encuentran constantemente
investigando acerca del padecimiento. Sin embargo, en un inicio los estos
progenitores no tenian la informacién necesaria acerca de la enfermedad,
con el tiempo se fueron informando y hasta la fecha se mantienen en la
basqueda de informacion nueva, en especial en paises del exterior
ubicados en Europa, utilizan las fuentes de Internet para conocer los

resultados de estudios e investigaciones.

Este padre y esta madre en particular poseen un nivel educativo universitario, que
les capacita de una mejor manera para accesar a la informacion y ademas
poseen el interés, sin embargo, otras personas no poseen estas condiciones y
tiene una mayor limitacion, desconocimiento o informacion erronea acerca del

padecimiento de sus hijos.

Lo anterior es el caso de la madre de Carlos, quién tiene un nivel educativo
de ler grado de primaria y por su limitado acceso a la informacion acerca
de la distrofia muscular Duchenne tiene conocimientos erréneos acerca del
padecimiento, considera que ésta discapacidad es causada por “el
debilitamiento de los huesos y por eso dejo de caminar... si yo lo siento
ahi, ahi se qued6 hasta que yo lo cambie”. Sin considerar que el

debilitamiento se da a nivel de los musculo y no de los huesos.
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Esquema 2: Manejo de la Informacion acerca de la discapacidad

Manejo de la informacion
acerca de la discapacidad

=

Es una fuente de poder

Una deficiencia es

La falta de informacion
certera a lo largo del
desarrollo de la

enfermedad

El acceso y manejo de la informacion depende de:

El nivel académico, de los
recursos, del interés, entre otros

Fuente: Elaboracién propia, 2009

Es clave el acceso a la informacion necesaria en relacion a la enfermedad, en
muy pocos casos las personas tienen un conocimiento basico de la enfermedad
en el momento del diagnéstico. La informacion puede ser considerada como una
fuente de poder, que ayuda a los padres y madres a enfrentar la enfermedad y
también a buscar el apoyo necesario.
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La informacion indica que reflexionar acerca de la discapacidad es ubicar ésta
como una condicion humana, que en el caso de estos nifios son enfermedades
hereditarias, las cuales se padecen desde su concepcion, pero los sintomas
aparecen en los primeros afios de vida. Segun los prondsticos, en los primeros
afios de vida aparecen los retrocesos especialmente en la movilidad de las

extremidades inferiores y superiores de estas personas.

Por tanto, en la concepcion de las figuras maternas y paternas acerca de la
discapacidad tal como lo indica Monge (2006) es un fendmeno multidimensional,
resultado de la interaccion de las personas con su entorno, que a la vez hace
referencia a una pérdida o disminucion de una funcion fisioldgica o anatémica del
ser humano, la cual tiene efectos en la vida cotidiana de las personas, inclusive
segun su aparicion afecta el posible diagnéstico de otros miembros de nucleo

familiar.

La aparicion de los primeros sintomas hacia la edad de 3 a 5 afios, implica que en
algunos casos el momento del diagndstico sea para todo un grupo de hermanos,

sin la posibilidad de “evitar la posibilidad de tener mas hijos con la enfermedad”.

Como es el caso de Mario, en el momento del diagnostico se le efectia a
los tres hermanos (cada uno con una diferencia de un afo de edad), ya
gue en el nacimiento no se detectan indicios de una enfermedad
neurodegenerativa. En los primeros sintomas, las limitaciones son las que
son mas visibles, ya que se presenta una marcha torpe y caidas

frecuentes, asi como perdida de la fuerza y de la motora fina, en general.

Es por este motivo, entre otros que los padres refieren de la condicion de
discapacidad de sus hijos como una serie de limitaciones o deficiencias en
relacion a las capacidades humanas entre las personas. Las cuales constituyen
parte de las representaciones sociales acerca de la discapacidad

neurodegenerativa, ver esquema 3.
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La discapacidad causada por una enfermedad neurodegenerativa es distinta en
uno u otro tipo, por ejemplo la distrofia muscular Duchenne o neuropatia periférica
a la esclerosis tuberosa, siendo ambas del tipo progresivo. En la primera la
discapacidad es a nivel fisico, pero las capacidades mentales se encuentran
Optimas, sin embargo en la esclerosis tuberosa las capacidades mentales son de
las mas afectadas debido a los tumores cerebrales de tipo benigno. Este tipo de
discapacidad tal como propone Ballestero y Vega (2001) provoca consecuencias

fisicas e intelectuales en las personas.

Es el caso del adolescente que posee esclerosis tuberosa, como su madre
indica él requiere de un apoyo completo en sus actividades cotidianas,
ademas cuenta con un libro estilo album, en donde incluye toda la
informacién del joven ya que no hay comunicacion verbal con otras
personas y su capacidad mental es limitada, por tanto se incluyen desde
los medicamentos que ingiere hasta datos sobre sus estados de animo,

entre otros aspectos.

Por otra parte, los nifios o jévenes con afecciones como la distrofia muscular
Duchenne debido a sus capacidades mentales pueden tener grandes logros a
nivel educativo, en algunos casos con apoyo docente y emocional. Por ello, se
puede afirmar que ambos poseen una discapacidad, pero que poseen sus
capacidades y necesidades propias o particulares.

Algunos padres de familia expresan como las limitaciones de sus hijos les han
afectado y diferencian su desarrollo frente a otros nifios, en especial en el

desarrollo de actividades recreativas o de ocio.

Por ejemplo en el caso de Carlos su madre indica que él “no ha disfrutado
nada su nifiez y adolescencia, pobrecito”, esto segun explica “porque no ha
podido hacer las mismas cosas que hacen los jovenes de su edad como

correr y brincar”.
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Esquema 3: Algunas representaciones sociales acerca de la discapacidad

causada por una enfermedad neurodegenerativa

La discapacidad causada
por una enfermedad
neurodegenerativa

Se concibe como

Una deficiencia o
limitacion, es una
condicion
multidimensional

La sociedad
también causa la
discapacidad y
se representan
en los mitos y
estereotipos

Con la presencia de

Aspectos
compensatorios
a la deficiencia,

como “el ser
buen estudiante”

La discapacidad afecta:

La cotidianidad de
la personay la de
su familia

Se ldentifican distinciones
entre la discapacidad
causada por una
enfermedad
neurodegenerativa a otros
tipos, en especial por su

g . caracter progresivo
Fuente: Elaboracion propia, 2009 prog
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Como anteriormente se indica, los padres y madres sefialan las capacidades que
sobresalen de sus hijos, como un aspecto compensatorio, en especial en el area
educativa, ya que aunque poseen limitaciones fisicas, posee muchas

capacidades para ser “buenos estudiantes”.

En alguna medida, en el caso de Manuel su progenitora indica que posee
una condicién en donde “su hijo es capaz de hacer todas las cosas que se
propone pero requiere de mas tiempo para lograrlo”. Refiere que su hijo es
un niflo sobresaliente en los estudios, ya que posee una gran capacidad

intelectual, pero que su “motora fina esta fallando”.

De una manera similar, la progenitora de Juan indica que la condicion de
discapacidad de su hijo “tiene una ventaja y una desventaja’, ya que por un
lado es una persona muy inteligente, con una gran valentia, fuerte y es un
ejemplo para muchos. Pero a la vez esta discapacidad le provoca una
limitacion fisica que lo hace dependiente de algunas actividades diarias,

como la higiene personal y la alimentacién.

Estos padres y madres reflexionan acerca de la condicion de discapacidad de sus
hijos y aunque en su mayoria parten de las limitaciones y deficiencias, a la vez
recurren a los aspectos compensatorios (capacidades humanas) para efectuar un
equilibrio. Aun asi, estos padres y madres indican que tratan de que sus hijos
lleven la vida fo mas normal posible”, lo que hace referencia a procesos de
socializacion con agentes externos al nucleo familiar, asi como al interior del

mismo.

En el caso de Manuel, su madre indica que la condicion de discapacidad
no le limita para participar en actividades sociales, como cumpleafios,
vacaciones, fiestas, entre otros. Se trata de brindarle la libertad necesaria
para que se sienta una persona segura que pueda desarrollarse y

participar de una manera igual a todas las personas.
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De igual manera, la discapacidad de Juan segun la perspectiva de su
madre no le impide realizar sus fiestas de cumpleafios y visitar a sus
familiares, esto a pesar de que requiere un respirador, su familia trata de
“hacer todo lo mas normal posible”. Sin embargo, expresa que la
frecuencia de las salidas de Juan es baja, debido a todos los

requerimientos para su traslado.

Sin embargo, aunque se trate de llevar “vidas normales”, para estas figuras
maternas y paternas es dificil considerar las enfermedades neurodegenerativas
de sus hijos ya que en alguna medida pueden ser percibidas como una sentencia
de muerte, en donde se presenta un prondéstico de vida y una serie de eventos
progresivos de la disminucién de las capacidades funcionales a nivel fisico de las
personas. Ademas que no hay una cura conocida, sin importar clase social o

acceso a medicamentos. Ver esquema 4.

En el caso de Manuel, en el Hospital Nacional de Nifios reafirmaron el
diagnostico y le brindaron la informacion necesaria, en especial la madre
recuerda que le hablaron del prondstico, haciendo referencia a la “perdida
de fuerza en el masculo que lo iba a dejar sin caminar a los 10 afios y que

tenia un prondstico de vida de 20 afos”.

Lo mas dificil a nivel emocional indica la madre fue cuando su hijo pregunto
¢ Si tenia algo?, ella tratd de explicarle que tiene una enfermedad que le
debilita los musculos, pero hasta la actualidad nunca ha sido capaz de
hablar con él acerca de la expectativa de vida, “no puedo ser tan cruel con

mi hijo”.
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Esquema 4: Principales percepciones acerca de las enfermedades

neurodegenerativas

Las enfermedades
neurodegenerativa

Se perciben como

\

Una sentencia de
muerte: prondésticos de
pérdida de habilidades,

sin una cura conocida

Una enfermedad que
afecta a la persona sin
tomar en cuenta
importa la clase social,
mas si el sexo

La enfermedad puede ser desencadenante

U

De crisis emocionales y
cambios en la estructura
y dinamica familiar

Fuente: Elaboracién propia, 2009
Por tanto, no es solamente enfrentar como figura materna y paterna que su hijo

padece una enfermedad, sino que ademas ésta no posee una cura y que

avanzara con el tiempo, limitando algunas de sus capacidades, creando una
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mayor dependencia de sus familiares u otros cuidadores. La noticia de que un hijo
padece una enfermedad neurodegenerativa en definitva puede ser una
desencadenante de una crisis emocional, que requiere de apoyo profesional y

gue produce cambios en la estructura y dinamica familiar.

La progenitora de Sergio refiere que luego del diagnostico y los primeros
afos de la enfermedad hubo diferentes reacciones dentro de su mismo
nacleo familiar, las cuales desencadenaron una crisis. Manifiesta que se
presento un distanciamiento en el matrimonio hasta el divorcio, sus hijos
en especial su hija abandono el estudio para colaborar con las necesidades
del hogar y de su hermano, y en general hubo un reacomodo en los roles
familiares segun las nuevas necesidades, las cuales se dieron por el

proceso de crisis que se desarrollo.

A nivel general, estas figuras maternas y paternas refieren que la atencion
emocional por parte de profesionales fue facilitada en un inicio de la enfermedad
desde el Hospital Nacional de Nifios (HNN), aunque algunos de estos casos han
sido diagnosticados en centros privados, refieren que se les brindo la referencia al
HNN. Sin embargo, refieren que en la actualidad no poseen espacios formales de
informacion o atencion emocional acerca del padecimiento, que sean de acceso

abierto y gratuito. Ver esquema 5.

Ademas, hay que considerar que segun lo expresado por los padres y madres en
algunos nucleos familiares hay una apertura para conversar entre los miembros
acerca de la enfermedad y la discapacidad, teniendo una serie de beneficios para

ellos mismos, logrando asi expresar los sentimientos y apoyarse entre ellos.

Tal es el caso del nucleo familiar de Sergio, en donde su progenitora y
hermanos mantienen un dialogo abierto acerca de la enfermedad y de los
sintomas, especificamente produce una discapacidad “en lo motor, que hay
gue hacerle todo”, pero también de esta manera han aprendido a apoyarle

para que €l aprenda a hacer las cosas de una manera distinta a lo
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esperado socialmente. Por ejemplo, la comunicacién de Sergio no es oral,
sino por medio de sefas las cuales han sido aprendidas por su nucleo

familiar y solo se logré en la comunicacion y dialogo entre ellos.

De la misma manera, el ndacleo familiar de Mario tiene una apertura para
hablar acerca de la discapacidad y enfermedad, inclusive tiene el contacto
con otros padres de familia que poseen una condicion similar para dar y
recibir apoyo. Actualmente, el nicleo familiar de Mario posee contacto con
otro nudcleo familiar que reside en su comunidad, donde uno de sus
miembros en edad adolescente posee la misma enfermedad, de esta

manera comparten experiencias y preocupaciones en comun.

Sin embargo, en otros nucleos familiares la conversacion acerca de la
enfermedad y discapacidad se evita, se puede considerar que es un mecanismo
de defensa. Se concibe en ocasiones que el hecho de no comentar detalles
acerca de la enfermedad evita su desarrollo y no provoca sentimientos en las

personas, aunque esto pueda que tenga el efecto contrario.

En el caso de la familia de Juan, debido a la misma enfermedad
degenerativa una hermana mayor fallecio a la edad de 7 afos, esta
experiencia segun su progenitora desat6 una crisis en su familia, pero que
ha tenido efectos que se mantienen hasta la actualidad. A nivel de pareja,
la madre refiere que hubo un distanciamiento que posiblemente fue
causada por la negacion ante la enfermedad de Juan, el papa no desea
apoyo emocional aludiendo que “todo esta bien, él esta bien y no necesita

de ayuda”.

Por ejemplo de lo anterior, el progenitor segun la esposa evita hablar de la
enfermedad y en muchas situaciones dificiles del proceso se ha mostrado
a parte, “como tratando de negar la situacién”. Para efectos de la presente
investigacion no participé el progenitor y para el trabajo con la madre se

organizo espacios en donde el padre no se encontraba en casa.
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Esguema 5: La atencién emocional al convivir con una persona con

discapacidad

Atencidon emocional,
expresion de
sentimientos

Es una necesidad en
las figuras maternas y
paternas de las
personas con
discapacidad

Desde la perspectiva de las
figuras maternas y
paternas no hayespacios
formales de informacién y
atencion emocional de

manera abierta y gratuita

Gran parte de las madres
tienen una apertura de
expresar sus sentimientos

acerca de la discapacidad de

sus hijos

Por el contrario, la
mayoria de los papas
evitan la expresion de

sus sentimientos

(mecanismo de defensa)

Fuente: Elaboracién propia, 2009
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La discapacidad que causa una enfermedad neurodegenerativa provoca una serie
de sentimientos en las figuras maternas y paternas, algunos tienen una apertura
para expresarlos de manera verbal, mientras que esto puede significar una
dificultad marcada en otras personas, lo que no indica que no se expresen de

alguna manera alterna y en otros espacios, en especial sus preocupaciones.

El tema de la discapacidad de Carlos no es un tema frecuente a nivel
familiar, sin embargo en algin momento los hermanos mayores han
expresados su preocupacién por tener un hijo con ese padecimiento
hereditario y la preferencia de no procrear por el riesgo de heredar los

genes.

Sin embargo, es claro que debido a la socializacion basada en las relaciones de
género las mujeres-madres tienen una mayor apertura a expresar Sus
sentimientos de manera verbal, su expresibn emocional estd socialmente
aceptada. En el caso de los hombres, la situacion es distinta, ya que socialmente
se espera que sean fuertes y eso implica no expresar sus sentimientos, ademas

les obliga a ser el sostén de sus familias para ser buenos padres.

Es claro, que el hecho de que los padecimientos degenerativos sean hereditarios
y transmitidos por la madre, como indican los estudios de la organizacién Medline
Plus (2008), provoca en la madre una serie de sentimientos contradictorios en

estas mujeres.

“Yo podria pensar que fue un milagro, €l era mi tercer hijo y los demas
estaban sanos” (progenitora de Carlos). La madre considera que fue un
milagro de Dios y que tiene un motivo para que Carlos tenga ese
padecimiento, aunque muchas veces se pregunta porque €l y porque ella,

“si siempre ha sido una persona de bien”.

En algin momento sinti6 mucha culpa, en especial al considerar que la madre es

quien hereda esta enfermedad y que son en su mayoria sus hijos hombres

www.ts.ucr.ac.cr 125



quienes los padecen. Siempre piensa en todo el sufrimiento que su madre y su
hermano tuvieron que enfrentar.

El sentimiento de culpa es repetido por todas las madres entrevistadas, siendo
una caracteristica que se presenta en éste género, en donde saben que no fue
una eleccién consciente por parte de ellas pero que ellas heredaron la
enfermedad y que sus hijos las desarrollaron, con el conjunto de otros factores

externos e internos.

Debido a la discapacidad de Oscar la mama indica que sufre muchisimo,
cuenta que “me duele mucho ver como en la escuela todos los nifios corren
y mi hijo no puede, y le pido a Dios mucha fuerza”. Al informarse acerca de
la enfermedad y percatarse que era un asunto genético, y que la madre era
quien la heredaba surgié un sentimiento de culpabilidad, sin embargo
indica que a Oscar se le brinda todo el apoyo posible, como un asunto en

alguna medida compensatorio.

En su totalidad indican que ese sentimiento de culpa aparece en ciertas
ocasiones y que no han recibido un apoyo para trabajar este sentimiento a nivel
emocional por parte de profesionales. Este en parte por una limitacion de tiempo y

de recursos econdmicos, segun indican.

El sentimiento de culpa se presenta Unicamente en las mujeres y no en los
hombres, ya que ademas de ser ellas las portadoras de la enfermedad, son
ensefladas socialmente a ser las “responsables de bienestar de sus hijos”,
mientras que de los hombres solo se espera que velen por proveer recursos al

hogar para su manutencion.

Ademas de la culpa, evidencian la frustracion como un sentimiento frecuente, en
especial cuando se considera que se efectlan acciones en contra del avance de
la enfermedad pero de igual manera ésta avanza. En especial estos sentimientos

se dan entorno a las terapias fisicas y a las actividades educativas.
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La madre de Manuel expresa su sentimiento de frustracion, al ver que se le
brinda un apoyo para evitar el retroceso fisico, sin embargo, tal como lo
indican los pronésticos a la edad de los 10 afios aproximadamente dejé de
caminar y presenta dificulta en su motora fina. No perciben que las terapias
fisicas no sean las adecuadas, sin embargo se frustra al pensar que la
enfermedad es mas fuerte que las acciones que la familia y otras personas

puedan realizar.

La progenitora de Sergio expresa que en los periodos particulares de
trastorno de suefio, es muy dificil porque ademas de que duerme poco es
Mas propenso a convulsionar, “a uno como madre eso le duele mucho” y
piensa que a pesar de todos los esfuerzos que se hacen él no mejora

nada.

Por otra parte, hay eventos que desencadenan sentimientos contradictorios en las
madres, en especial los cumpleafios de sus hijos, ya que aunque éstas son una
celebracion social por un afio mas de vida de una persona, en estos casos indica

un aflo que se acerca mas a un pronostico que no es alentador.

Aunque en su totalidad expresan tener estos sentimientos y pensamientos
cada vez que sus hijos cumplen afos, la madre de Carlos indica que cada
cumpleafios es inevitablemente pensar que “es correr contra un pronéstico”

y en esos momentos “yo misma soy mi pafio de lagrimas”.

Cada cumpleafios a Oscar se le celebra y “se le da gracias a Dios”, la
progenitora piensa que su hijo va a vivir muchos afios, pero que “seré
hasta que Dios quiera”, “ojala no lo tenga que ver con mangueras como

otros niflos que han salido en la tele”.

Evidentemente, muchos de estos sentimientos se relacionan con las expectativas

de “normalidad” de la sociedad, de esta manera, la discapacidad no esta libre de
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mitos y estereotipos, en donde estas personas son vistas como “pobrecitas y

extranas”.

Desde la perspectiva de la madre de Sergio, otras personas ven a su hijo
como de “otro mundo, como un extrafio” a veces “no quiero que ni lo vean”.
En “algunas de sus citas médicas la gente lo mira extrafio ya que él se
auto-agrede con golpes en su cara”, en especial cuando tiene ansiedad por
estar rodeado de muchas personas. Lo mas dificil es que “las personas lo
ven con lastima, pero nosotros tratamos de no privarlo de nada”, tratan de
no darle mucha atencion a las reacciones de las personas y enfrentan la

situacion.

Ante la condicién de discapacidad de sus hijos y los mitos sociales los padres y
madres pueden encontrar diversas respuestas a ese padecimiento, muchos se
basan en consideraciones espirituales, aludiendo a la presencia de la enfermedad

por una designacion o voluntad de un ser supremo.

“La gente nos dice que es una prueba muy dura, pero nosotros lo vemos
como una bendicion de Dios, de haber tenido a nuestros hijos”, indica los

progenitores de Mario.

De esta manera, éstos padres perciben que la discapacidad es “la voluntad de
Dios”, siendo éste un nucleo familiar de base espiritual y cristiano. Es una
condicion que fue aceptada por la familia y ademas indican que la clave es “no

guejarse y dar gracias a Dios”.

Inclusive basados en voluntad de un ser supremo y en la sensibilidad del ser
humano, hay eventos a nivel social que estan destinados a la ayuda y apoyo a las
personas con discapacidad, en especial de los nifios, fomentando en muchos
casos la imagen de estas personas como “pobrecitas”. En su totalidad las figuras

maternas y paternas indican que es muy duro enfrenar este tipo de estereotipos,
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ya que en su mayoria refuerzan la idea de personas totalmente dependientes de
sus familiares y de la sociedad.

Si bien es cierto, la persona con discapacidad necesita de apoyo para realizar
ciertas actividades, también se le debe apoyar para que sea lo mas independiente
posible en las actividades diarias. En los hogares estos nifios requieren apoyo
para la higiene personal, la alimentacion, movilizacion, toma de medicamentos,
entre otros. Como proponen Badilla, Herrera y Vargas (2002) se plantea desde el
Paradigma de la autonomia personal un cambio de visién en donde las personas

con discapacidad tengan los medios para modificar y llevar a cabo su propia vida.

Por tanto, a estas personas se les pueden apoyar en todas las areas en las que

son “funcionales” para que sean lo mas independiente posible.

Por ejemplo en el caso de Oscar en prepararse y efectuar las pruebas
académicas. “Se hace un esfuerzo para que sea lo mas independiente
posible en las actividades diarias, pero en especial en el estudio, en las

tareas, es un estudiante destacado, con buenas notas”.

Como indica Cazar (2005) se pretende eliminar la dependencia de las personas y
lograr una participacion en igualdad de condiciones en la vida de sus
comunidades. En los mismos centros educativos a los que asisten estas personas
con una discapacidad han tenido los comparfieros que aprenden a apoyar a estas

personas en las actividades cotidianas.

En el caso de Oscar, segun referencias de su madre, su grupo de pares
son un apoyo para el desarrollo en el centro educativo, sus amigos han
aprendido a colaborar, desde actividades como movilizar sus materiales de
un aula a la otra, hasta el préstamo de la materia que requiere, pero como

indicé anteriormente se le fomenta para su preparacion independiente.
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El apoyo a una persona con discapacidad puede ser confundido con la
sobreproteccion de los familiares, amigos, allegados, entre otros. Evidentemente
dentro de los nucleos familiares hay personas al total cuidado de estos nifios o

jovenes, especialmente las madres o las hermanas mayores o menores de edad.

La madre de Carlos indica que por la discapacidad que padece “todo mi
tiempo es para €l”, en los periodos que ha estado internado, solo se dedica
a su cuido las 24 horas del dia. La relacién es de confianza con la mama,
en especial para la higiene personal, la alimentacion; segun se indica no le
gusta gue su papa participe en su cuido o asistencia diaria; “yo solo le pido

a Dios fuerza y animo para verlo a él”.

Oscar, por su parte le gusta recibir asistencia de la hermana y la mama, ya
gue les tiene mas confianza para solicitar ayuda para alimentarse,

cambiarse de posicion, entre otros.

Lo anterior estd relacionada con los roles de cuidadores-proveedores que se
desarrollan en el hogar, ver esquema 6. Las madres se estan encargando del
cuido de los nifios y de las actividades del hogar como ama de casa; mientras que
por lo general los padres se encargan de proveer los recursos economicos del

hogar para cubrir las necesidades materiales.

Desde la socializacion a las nifias se les inculca a dedicarse al cuido de otros a
ser amas de casa y esposas fieles. Por tanto, estas ideas se encuentran
manifiestas en la “responsabilidad de cuido y atencion” que tienen estas madres
frente a sus nacleos familiares y en especial con sus hijos con discapacidad. El
cuido de sus hijos incluye la asistencia en las actividades diarias, asi como los
oficios domésticos del hogar, siendo este un trabajo no remunerado que se

efectla por méas de ocho horas diarias.

Por su parte, los hombres aprenden a ser los proveedores del hogar, por tanto se

desarrollan fuera del nacleo familiar en actividades productivas remuneradas, con
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el fin de hacerse cargo de la manutencién del hogar. Desde nifios los juegos se
relacionan con su desarrollo profesional o técnico, al hacer alusibn a ser

“doctores, bomberos, carpinteros, cientificos, entre otros”.

Esquema 6: Los roles en los nucleos familiares con un miembro con

discapacidad, desde la perspectiva de género

Roles familiares

Socializacién ensefia a
las personas a construir
su identidad como
hombre o como mujer

HOMBRE:
Proveedores, fuerte,
encargado de la
satisfaccion de los
recursos econémicos y
materiales, entre otros

MUJER:
Cuidadora de las
demas personas, atenta
a las necesidades de

otros, hogareinia,
dedicada a sus hijos,
sensible, entre otros.

Fuente: Elaboracion propia, 2009

Por tanto, los roles desarrollados son aprendidos por el proceso de socializacion,
de la mujer se puede esperar que sea una madre cuidadora y atenta a las
necesidades de los miembros familiares, sin embargo del hombre se puede
esperar que sea un proveedor que satisface las necesidades con los recursos

econdémicos y materiales.
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En algunos casos el progenitor no reside en la misma vivienda que el nifio
con discapacidad, pero tal como el papa de Sergio cumple con un apoyo
econdmico mensual aun cuando se encuentra distanciado y posee su

propio nucleo familiar.

En el caso del nucleo familiar de Mario, la rutina diaria se compara a un
estilo de vida de una familia nuclear tradicional, en donde el papa es quien
provee el dinero al hogar por medio de su actividad productiva y la madre
se encarga de las labores del hogar como ama de casa. Ambos
progenitores inician sus labores a las 5:45 am, el padre se alista para ir a
trabajar, mientras la madre se encarga del desayuno y de preparar el
almuerzo para su esposo. Debido a la divisiébn de roles en el hogar la
madre se encarga desde asistir en la higiene personal a Mario hasta su

alimentacion y toma de medicamentos.

De una manera similar se puede describir la cotidianidad de la familia de
Manuel en donde el papa como proveedor econdmico y la mama es quien
se encarga de los oficios del hogar, asi como del cuido y asistencia de
Manuel. El progenitor se encuentra por periodos fuera del hogar (desde
semanas hasta meses), esto debido a su trabajo como guia turistico.
Mama y Manuel pasan gran tiempo en terapias caseras que han aprendido,
por ejemplo jugar con bolinchas, dibujar, jugar cartas. Realizan todas
aguellas actividades que fomentan el desarrollo de la motora fina. Ademas
realizan caminatas por la comunidad, en especial para asistir al centro

educativo y hacer “mandados”.
Por otra parte, en otros nucleos familiares, la progenitora cumple con ambos
roles, tanto de cuidadora como de proveedora de los recursos. Aun cuando se

desarrollaron estrategias para mantener el nucleo familiar unido.

En el caso de Oscar los padres estaban separados y en el momento del

diagndstico y debido a la enfermedad intentaron establecer nuevamente la
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relacion de pareja, sin embargo luego de 4 afios se separaron nuevamente.
Actualmente, ella cumple con ambos roles (cuidadora-proveedora), aun
cuando en algunas ocasiones esporadicas recibe algun apoyo de tipo

economico de su expareja.

Estas mamas estan al cuido de sus hijos las 24 horas al dia, inclusive causando
trastornos del suefio o de la alimentacion, entre otras actividades diarias de las

personas.

En el caso de Juan su progenitora se levanta de 2 a 3 veces durante la
noche, a realizar actividades como: botar agua del respirador, cambiar a
Juan de postura, entre otros. Por su parte, el progenitor trabaja en un

horario de 5:00 pm a 12: 00 mn, por tanto descansa y duerme parte del dia.

En el caso del nucleo familiar de Sergio, la cotidianidad familiar esta
mediada por los trastornos de suefio que posee debido a su discapacidad,
ya que duerme de 1 a 2 horas cada noche, esto por un periodo de 15 dias
aproximadamente, sin embargo a veces se estabiliza y duerme durante
periodos mas extensos, pero nunca de 8 horas. Por ello, se deben turnar
para el cuido de Sergio durante estas horas de vigilia. Lo anterior indica
gue se levantan a horas distintas. En el dia la mamé se desempefia en los
oficios domésticos por horas en dos casas y la hermana se encarga de los
oficios domésticos de su propio hogar y de cuido de Sergio, que incluye:
higiene personal, alimentacion, toma de medicamentos, entre otros

aspectos. En las noches se dividen las funciones y los lapsos de descanso.

Esta forma de convivir con la condicion de discapacidad segun el desempefio de
los roles puede permitir vislumbrar las dimensiones de las representaciones
sociales en este sentido segun la perspectiva de las figuras maternas y paternas,

las mismas se presentan en el esquema 7.
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Esquema 7: Dimensiones de las representaciones sociales de la
discapacidad desde las figuras maternas y paternas, desde el desempefio

deroles

Actitud

Reaccion emocional de
proteccion, ya sea desde
el rol de cuidadora o
proveedor

Informacién

Conocimiento vinculado
con la deficiencia fisica o
mental de su hijo varén,
con una serie de mitos y
estereotipos relacionados
con la capacidad de
independencia

Campo de representacion

Creencia de la necesidad
de proteccion y de
espacios adaptados para
convivir con la
discapacidad

Fuente: Elaboracién propia, 2009

Es de esta manera que se puede afirmar que son figuras maternas que estan al
pendiente de sus hijos, las madres indican que estan les dedican casi las 24

horas del dia, una de ellas inclusive duerme al lado de su hijo por cualquier
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evento de emergencia que se pueda presentar, siendo una caracteristica de una
actitud sobre-protectora.

“Yo conozco muy bien a mi hijo” indica la progenitora de Carlos, cuando él
tiene alguna complicacién de salud la madre indica que puede identificar
cuando es una emergencia. Este nacleo familiar no posee un plan de
emergencia, pero las veces que ha tenido complicaciones de salud la

madre es quien asiste a la atencién médica de inmediato.

Es evidente que hay eventos significativos que pueden ser una emergencia para
los grupos familiares con un miembro con discapacidad, pero viven y enfrentan

esta situacién de una manera distinta y particular.

Por ejemplo, un terremoto hace que las personas busquen lugares seguros para
ubicarse, hay quienes tienen planes de emergencia (aunque sea informales) para
este tipo de eventos. Sin embargo, para los padres y madres de nifios con
enfermedades neurodegenerativas que le causan una discapacidad fisica que
impide su movilidad, deben considerar este aspecto e incluir en los planes para

proteger a sus hijos.

Sin embargo, las emergencias en estos nucleos familiares estdn muy vinculadas
con los cambios en el estado de salud y en algunos casos con las
hospitalizaciones frecuentes. Como parte de los planes familiares se encuentran
el traslado de estos nifilos en una posible emergencia en donde se requiera de la

atencion médica inmediata.

Algunos de estos nifios en especial los que poseen las distrofias musculares
avanzadas, sus Organos vitales comienzan a presentar dificultades en su
funcionamiento, las cuales pueden significar una emergencia en el momento

menos esperado.
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Segun expresa la madre de Juan, quien tiene apoyo de un respirador
indica que cuando no hay electricidad, para ellos es una emergencia y
deben buscar ayuda de otros familiares para ubicar al nifio y garantizar el

funcionamiento de la maquina.

Las emergencias que son causadas por caidas son comunes, en especial
considerando que muchos de los espacios que estos nifios utilizan no estan
adecuados a sus necesidades especiales, por ejemplo escaleras o rampas con

una inclinacion muy elevada.

En el caso de Oscar, su vivienda es de dos plantas y posee una inclinacion
considerable en la entrada de la casa, ademas es un nifio que se moviliza
en silla de ruedas, indudablemente la madre piensa que en una
emergencia ella debe movilizar a su hijo, con estas condiciones
estructurales. Un dia movilizando a éste nifio tuvo una cada en las

escaleras y el nifio se quebré la nariz.

Es evidente que los nucleos familiares con un miembro con discapacidad suelen
tener eventos que no son tan inesperados, sino que podrian ser esperados y para
los cuales cada familia tiene un plan, unos mas estructurados que otros, pero
evidentemente son una respuesta ante las situaciones que se presentan con una

condicion especial como la discapacidad.

La condicién de discapacidad requiere de una preparacion particular, inclusive en
el desarrollo de terapias para la “funcionalidad” de éstas personas, como es el

caso de las terapias fisicas.

Muchas personas realizan actividades fisicas con la motivacion para bajar de
peso y ser mas atractivos, otras lo hacen para mantener un buen estado de salud.
Lo que es cierto es que la actividad fisica para las personas con una discapacidad

causada por una enfermedad neurodegenerativa es una necesidad fundamental.
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En el caso de la distrofia muscular se requiere de terapias de ejercicios fisicos

gue ayuden a la movilidad de los musculos y que apoyen su funcionamiento.

El ejercicio fisico produce una sensacion gratificante en las personas, libera
endorfinas que producen esa sensacion, sin embargo para muchos de estos
nifios esta actividad es muy dolorosa. En la terapia fisica estos nifios requieren
del apoyo de los profesionales, cada ejercicio es conducido, ademas de la
participacion de la familia, de esta manera luego ellos mismos pueden orientar las
actividades fisicas que realizan, o se pueden compartir como una actividad
familiar.

Sin embargo, ¢como comprende un nifio que los ejercicios que tanto dolor le
producen son buenos para su salud?, se debe trabajar no solo la actividad fisica

sino también la parte emocional.

Muchas de las actividades fisicas se desarrollan como parte de un juego,
incluyendo la diversion, se pueden utilizar bolas inflables, colchonetas, canchas
improvisadas, entre otros, esto con el fin de evitar concentracion en el dolor luego
de movimientos repetitivos.

La recreaciéon en estos nifios es fundamental, en especial cuando se requiere de
mantenerlos lo mas activos posibles, ver esquema 8. En la nifiez el juego tiene un
papel muy importante en el desarrollo y recreacion de las personas, éste incentiva
la creatividad humana. Sin embargo, algunas de estas actividades dependen de
las implicaciones de la discapacidad, como es el caso de la movilidad y de la

capacidad de las persona de encontrar formas alternas de jugar.
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Esquema 8: La discapacidad, las actividades fisicas y larecreacion

La actividad fisica tiene

Gran cantidad de
beneficios en la lucha
contra una
enfermedad
neurodegenerativa

Se desarrollan por medio de

Se identifica una contradiccion

La actividad fisica le
produce dolor a las
personas con
discapacidad,
importancia del trabajo
emocional.

Conciencia de la
importancia de la
recreacion, sin
embargo limitaciones
en cuanto a recursos
econémicos y
materiales

Fuente: Elaboracién propia, 2009

Por otra parte, juegos como el play station son muy utilizados, en la totalidad de
las familias entrevistadas éstos nifilos tiene uno. Lo anterior se explica
basicamente por dos motivos, primeramente es un juego que esta de “moda”
entre este grupo poblacional, pero a la vez es un equipo que permite a cualquier
persona, conducir carros, construir viviendas y familias, tener aventuras, entre

otras actividades.
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Es decir, el play station por medio de sus juegos les permiten a las personas
realizar algunas actividades que en alguna medida no poseen a su alcance, en
ese momento dado. Es el caso de un nifio con una discapacidad fisica a nivel de
sus extremidades inferiores, un juego de este tipo le permitiria participar de un

partido de futbol, manejando el movimiento de sus piernas.

Otros juegos de aventura y de accion les permiten a estos nifios tener el control
total sobre el cuerpo. Hay quienes tienen la preferencia por aquellos juegos que
implican una completa actividad mental, como es la memoria, el dominé y las
cartas, esto aunque los movimientos puedan ser torpes, es una actividad que en

apariencia se disfruta y es un esfuerzo en contra de la distrofia.

Juan disfruta mucho de jugar memoria, dominé y cartas, teniendo muchos
beneficios para su desarrollo mental. Por su parte, la mama de Manuel
refiere que estas actividades han tenido grandes impactos en la salud de

su hijo y evitan los efectos negativos de la enfermedad que se padece.

Tomando en cuenta no solo la salud de estos nifios sino la calidad de vida en
general, es que la atencién para estas personas debe ser diferenciada y
especializada para cada una de sus necesidades, ademas tomar en cuenta

cuales son limitaciones y capacidades particulares. Ver esquema 9.

Las necesidades de estas personas en gran medida son muy similares, luego de
un proceso de reflexién se puede afirmar que hay dos necesidades imperantes en
la totalidad de las familias incluidas en el estudio. Primeramente la necesidad de
estos nifios de contar con la asistencia diaria en actividades como la higiene
personal, la alimentacion, toma de medicamentos, entre otros. Asi como, la

adaptacion de los espacios para permitir el desarrollo pleno de estas personas.
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Esquema 9: Principales necesidades de las personas con discapacidad

causada por una enfermedad neurodegenerativa

Apoyo en las
actividades cotidianas
relacionadas a la

Adaptacion de los
espacios fisicos

higiene personal, . mmedlatos
: - (vivienda, centro
alimentacion y otros :
educativo,

comunidad)

Estas personas con
discapacidad no
poseen sus ingresos
propios derivados de

pensiones del Régimen

No Contributivo

Fuente: Elaboracién propia, 2009

Como indican Badilla, Herrera y Vargas (2002) el problema no radica en la
discapacidad de la persona sino que se vincula con las condiciones del ambiente
y del contexto.

No solamente en espacios sociales como centros comerciales y sus parqueos,

sino mas que todo aquellos que estan mas al contacto con estas personas, como
sus hogares, centros educativos y comunidades. En su totalidad expresan la

necesidad de contar con vivienda adaptadas, con rampas, bafios comodos,
puertas extensas entre otros.

En el caso del nucleo familiar de Mario, ante la discapacidad de sus hijos,
estos progenitores decidieron adaptar su vivienda a las necesidades

especiales y requeridas; aunque el ingreso economico fuera limitado
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lograron poco a poco realizar dichas adaptaciones para mejorar la calidad
de vida de su familia.

En las viviendas se desearian muchas adaptaciones especiales asi como apoyos
para la movilidad y descanso de ellos como sillas de ruedas adaptadas y camas
ortopédicas. Sin embargo estos apoyos son muy costosos y las condiciones

socioecondémicas de las familias no pueden suplir estas necesidades.

Ademas, considerando que estos nifios no poseen ingresos propios por medio de
una pension u otra transferencia econémica. Algunos de estos nucleos familiares
estdn compuestos por un ingreso economico 0 maximo dos, muchos son
derivados del sector informal, en especial los que son desempefiados por las

mujeres.

Segun las politicas nacionales, se brinda apoyo econémico a diferentes personas
gue poseen alguna necesidad especial y no cuentan con los recursos necesarios,

en algunos casos debido a una enfermedad o una discapacidad.

En el caso de las personas que poseen una discapacidad como la pardalisis
cerebral, éstas reciben un apoyo economico para su manutencion, el cual se
materializa por medio de una pension. Sin embargo, en el caso de padecer de
una enfermedad neurodegenerativa se deben realizar las gestiones necesarias y
ser calificado como un nucleo familiar en pobreza para recibir el apoyo de una

pensién No Contributiva.

Aun cuando se indica segun estos ndcleos familiares que con la Ley 7600 las
condiciones han mejorado, en especial en sitios grandes como centros
comerciales, sin embargo no existe una conciencia de respeto a nivel de la

sociedad, ya que no se respetan los espacios preferenciales, entre otros.

A nivel general, para los nifios que asisten a la educacion de sus comunidades es

dificil cuando las aceras no se encuentran en buen estado y no poseen rampas.
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O por lo contrario cuando hay rampas en los colegios o0 escuelas pero no son
adaptadas a las necesidades especiales de estos nifios, ya que son muy

inclinadas y representan un riesgo.

En los centros educativos, en alguna medida estos padres indican que han tenido

dificultades en la aplicacion de las adecuaciones curriculares.

De igual manera, el transporte adaptado significa otra necesidad de estas
personas, por ejemplo estas madres indican que los buses de las comunidades
no son aptos para transportar nifios en sillas de ruedas, ademas que no se
respetan los espacios preferenciales, haciendo que se tomen medidas alternas y
mAas costosas.

Como es el caso de Carlos quien se traslada al centro educativo
diariamente en taxi, porque los buses de su comunidad no se encuentran

adaptados, sin embargo el costo econdmico es elevado, segun referencias.

Gran parte de las necesidades de las personas con discapacidad causada por
una enfermedad neurodegenerativa depende de la conciencia de la sociedad
acerca de la particularidad de esta condicion humana y de sus requerimientos.
Para su desarrollo requieren de un apoyo en la adecuacion de los espacios pero a
la vez el apoyo para su autonomia personal.

www.ts.ucr.ac.cr 142



6.2 Lacondicion de discapacidad desde la perspectiva del equipo de

profesionales del Centro de Atencidn Integral de Goicoechea

Las carreras profesionales y los oficios son elegidos por las personas por una
mezcla de motivos, tanto personales o individuales como externos. En alguna
medida hay una influencia de otros familiares, amistades, o personajes
significativos en las primeras etapas de la vida, entre otros, quienes pueden incidir

directa o indirectamente en las decisiones.

La eleccion del oficio o profesion podria darse por la “vocacion”, la cual se
encuentra mediada por las expectativas propias en cuanto a su proyecto de vida y
capacidades personales. Esta vocacion se puede identificar segun los gustos y
cualidades de las personas, las cuales estan presentes desde la nifiez, aunque la

decision de una profesion pueda presentarse en los afios posteriores.

Cada profesioén requiere de la preparacion para enfrentar diversas situaciones, lo
cual incluye formar y reconstruir las representaciones sociales que se poseen
acerca de los objetos. Estas se encuentran en constante movimiento de
reconstruccion y se fortalece segun las experiencias diarias, entre otros procesos
sociales. Se debe tomar en cuenta como propone Pérez (2007) en donde por
medio de la memoria colectiva se transmite todo un arsenal cultural determinante

de las representaciones sociales.

Por tanto es claro, que estas representaciones sociales acerca de la discapacidad
dependen tanto de las vivencias propias 0 experiencias personales, de la
preparacion universitaria, de las intervenciones profesionales diarias, entre otros
aspectos como el arsenal cultural; ver esquema 10. Adema4s, se podrian decir que

segun el area de especializacion asi tendra algunos énfasis.
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Esquema 10: Construccién de las representaciones sociales por parte del
equipo PAPEN

La construccion de las representaciones sociales se da por medio de los

siguientes componentes

Las experiencias cotidianas, la
socializacion

La preparacion educativa

Arsenal cultural

Es un proceso continuo de
construccion v reconstruccion

Fuente: Elaboracién propia, 2009

Los y las profesionales del Centro de Atencion Integral de Goicoechea trabajan
diariamente con la condicidén de discapacidad, esto desde diferentes areas como
la docencia, la terapia fisica, la terapia ocupacional, entre otros. Por tanto
individual y grupalmente hay una serie de representaciones sociales acerca de la
condicion de discapacidad la cual incide en sus labores cotidianas con los nifios y

jovenes, asi como con las familias.
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Es claro que la discapacidad de estos nifios con enfermedades como distrofia

muscular Duchenne, neuropatia periférica y esclerosis tuberosa se puede

identificar de la siguiente manera, ver tabla 15.

Categorias y especificaciones de la condicidon de discapacidad causada por

Tabla 15

enfermedades como distrofia muscular Duchenne, neuropatia periféricay

esclerosis tuberosa

Categoria

Especificaciones

Origen, causa 0 momento

de aparicion

Congénita, son enfermedades hereditarias,
aunque los primeros sintomas aparecen

lentamente en los primeros afios de vida.

Visibilidad

Es una discapacidad manifiesta o visible cuando
aparecen los sintomas, en especial la debilidad de
los musculos, la dificultad o ausencia de la
marcha. En el caso de la esclerosis tuberosa las

deformidades pueden presentarse en la cabeza.

Evolucién

Progresiva o degenerativa

Consecuencias

Mayoritariamente afecta a nivel fisico, sin
embargo en algunos casos como quienes padecen
de esclerosis tuberosa las consecuencias de su
padecimiento también se presentan a nivel

intelectual.

Fuente: Elaboracion propia, clasificacion tomada de Ballestero y Vega (2001)

De esta manera, la discapacidad causada por estas enfermedades tiene ciertas

especificaciones particulares, las cuales requieren de un apoyo por parte de los

profesionales, en especial por el caracter degenerativo y las consecuencias que

produce.
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Segun el equipo profesional del Programa de atencion a personas con
enfermedades neurodegenerativas (PAPEN), la discapacidad puede hacer
referencia a una “deficiencia sensorial 0 mental, que afecta a las personas y sus
familias”. Sin embargo, “la misma sociedad puede provocar o causar esa
discapacidad, en especial al no brindar los apoyos necesarios para el desarrollo

de estas personas”.

Cuando solo estan las “buenas intensiones” de adaptar los espacios sociales
como los centros educativos, las aceras, los transportes, pero las acciones no son
concretas éstas son actos de negligencia institucional y de falta de conciencia en

la sociedad.

Segun el equipo es frecuente tener que hacer intervenciones en las instituciones
educativas con recomendaciones acerca de la infraestructura y adecuaciones
curriculares, estas acciones son parte del apoyo que estos nifios y jévenes, asi
como sus familias requieren. Como indica Arias (2006) desde su experiencia
personal como una persona con la condicion de discapacidad las adecuaciones
curriculares en el pais no son efectivas realmente en su practica, en parte por la

poca anuencia de algunos centros educativos.

Por otra parte, segun la etapa de la enfermedad que se esté atravesando, los
apoyos requeridos son distintos, segun consideraciones del equipo PAPEN, la
discapacidad puede presentar una “etapa inicial de negacion” en especial en las
figuras maternas y paternas, ya que quienes lo padece en un inicio no poseen

una conciencia clara debido a su edad (2 o 3 afios aproximadamente).
Para estos nucleos familiares desde la perspectiva del PAPEN, la
discapacidad de sus hijos presentan una “mayor severidad de aceptacion,

debido al caracter progresivo de las enfermedades que padecen”.

Es claro que la atencidon de estas enfermedades y la discapacidad que provoca es

diferente a otras discapacidades, primeramente por su condicidén progresiva, pero

www.ts.ucr.ac.cr 146



también porque en su mayoria poseen sus capacidades mentales en buen
estado. En alguna medida se pueden manejar como una discapacidad de tipo
motor, en donde se debe dar un mayor énfasis en la intervencion de dicha area
para actuar sobre el retroceso. Ver esquema 11.

Esquema 11: Las limitaciones o probleméticas en la atencién alas personas

con discapacidad, desde la perspectiva del grupo profesional PAPEN

Enfrentar crisis en los
padres y madres de
familia, como las
actitudes de negacion
en la etapa inicial de la
enfermedad

Representaciones sociales
de las limitaciones o
probleméticas en la

atencion a la discapacidad

Negligencia
institucional y falta
de conciencia en la
sociedad
No hay una real conciencia
de las necesidades

especiales de las personas
con discapacidad, se parte
de las “buenas intensiones”

Fuente: Elaboracién Propia, 2009
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La representaciones de discapacidad del PAPEN hace referencia a la limitacién
fisica o mental de manera progresiva, por tanto se debe aprender “desde lo
cotidiano a mejorar la calidad de vida de estas personas”, brindando todas las
herramientas posibles en este sentido, desde la intervencion profesional de cada

una de sus areas de atencion.

Por ejemplo, desde el area ocupacional, se procura brindar todas las
herramientas posibles para que estas personas aprendan acerca de las

actividades cotidianas como alimentarse.

En este sentido, desde el Centro de Atencion Integral se brinda diversos servicios
complementarios para cubrir la mayor cantidad de areas posibles, entre ellas
terapia fisica y ocupacional, sociologia, psicologia, docencia, medicina,
alimentacion y terapia de lenguaje. Por tanto, los servicios son “educativos y
complementarios” en la busqueda de la calidad de vida, por medio de la “felicidad

de los nifos”.

Dicha actitud de la busqueda de un ‘ideal de felicidad basado en la calidad de
vida”, responde la funcion justificadora y de orientacion de las representaciones
sociales, en donde como expone Perera (1999, citado por Pérez, 2007) las ideas
justifican un comportamiento o accion. Ademas. Estas representaciones guian los
comportamientos y las practicas. Intervienen directamente en la definicion de la

finalidad de una situacion. Ver esquema 12.
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Esquema 12: La atencion alas personas con discapacidad desde el Centro

de Atencion Integral de Goicoechea

La atencion a la discapacidad requiere de

Una de atencion
particular y
especializada al ser
causada por una
enfermedad
neurodegenerativa

Hay un fin primordial

Bldsqueday
orientacion de las
acciones hacia la
calidad de vida
(felicidad de los
nifios y jévenes)

Tiene como punto de partida

acompafnamiento
y la escucha

Fuente: Elaboracién propia, 2009
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Es asi como, el equipo PAPEN hace referencia a la calidad de vida como “la
busqueda de momentos de felicidad para estos nifios”, acompafiado de un
soporte tanto fisico como emocional, tanto de los nifios y jovenes como de sus
familias. Indican que el “principal apoyo es la orientacion y el acompafamiento”,
inclusive con visiones hacia un vinculo estrecho con las familias, “se pasa a ser

parte importante de las familias”.

Segun la perspectiva del equipo PAPEN, las familias de los nifios y jévenes con
discapacidad poseen ciertas caracteristicas similares, primeramente se indica que
en su mayoria poseen una condicidon socioecondmica baja, con necesidades
econdmicas significativas, segun los apoyos que requieren las personas con

discapacidad.

El equipo destaca que la atencion de las personas con discapacidad “es
muy costosa econdémicamente”, ya que se tienen que asumir los gastos de
medicamentos, citas médicas, transportes adaptados, apoyos ortopédicos
como férulas, sillas de ruedas, camas especiales, entre otros. Ademas en
su mayoria las familias solo poseen un ingreso econémico en el hogar, el
cual debe cubrir todas las necesidades del hogar, asi como de las
necesidades  especiales de los nifios con  enfermedades

neurodegenerativas.

Por otra, se describe “la desintegracién familiar” como una caracteristica similar,
ya que luego de un diagnostico de una enfermedad degenerativa se
desencadenan crisis a nivel familiar, las cuales pueden provocar rupturas de los
nucleos inmediatos, ademas intensifican los roles de cuidadora y proveedor. Sin
embargo, se debe recordar como indica Febrer (2003) la importancia de la
participacion familiar, aun cuando hay un cambio de roles y de la situacion familiar

en general.

En este sentido, el equipo PAPEN coincide que cuando hay una ruptura de

la pareja de progenitores, la madre es quien se encarga del cuido del nifio
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en el hogar y el padre es quien generalmente sale del hogar. Sin embargo,
cumple en su mayoria con el papel de proveedor, mas que de cuidador.

De esta manera, indican que muchas de estas madres “estan cargadas”
desempefiando ambos roles (cuidadora- proveedora), esto en gran medida
producto del proceso de socializacion que ensefia los roles de la mujer vinculados

al servicio de otros miembros de su nucleo familiar.

Ademas, se indica que muchas de estos nucleos familiares han pasado
momentos muy dificiles y en ocasiones denotan sentimientos como tristeza o
angustia, en especial cuando se identifican retrocesos en las capacidades de sus

hijos.

Esto les causa “mucho dolor’ y a la vez “esperanza”’, en especial al tratarse
de sus propios hijos, entendiendo el proceso de convivir con una

enfermedad neurodegenerativa como un “aprendizaje” (PAPEN).

Este proceso de aprendizaje en las familias, se encuentra mediado de una serie
de sentimientos, pero a la vez en su mayoria en la “creencia en un ser supremo o

divino”.

Segun las consideraciones de equipo PAPEN estas personas comparten una
serie de valores como “la humildad, son agradecidas, pacientes, solidarias”. Pero
a la vez, son “muy aisladas” en cuanto a la interaccion ya que no frecuentan

actividades de tipo social. Ver esquema 13.

“Es agradable trabajar cuando las personas son muy agradecidas y a
veces nos consideran como parte de la familia”. Aunque, “al inicio hay
mucho deseo de rehabilitacion, luego la preocupacion es por las
actividades de ocio”. Es importante saber “leer* o captar las necesidades
de estas familias y de los nifios para brindar una atencion atinada o

efectiva.
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Esguema 13: Representaciones sociales acercalos nucleos familiares de

los nifios y jévenes que asisten al Centro de Atencion Integral

Representaciones sociales de los nucleos
familiares

Socialmente aisladas (poca
participacion en las actividades de

indole social)

Caracterizados por la
desintegracién familiar

“Mamas cargadas”, por los roles de
cuidadores y en ocasiones de

proveedora

Con gastos econdmicos
significativos por la atencion a la

discapacidad (1 o 2 ingresos)

Con una necesidad de atencion
emocional

Sentimientos frecuentes: la
angustia y la tristeza

Fuente: Elaboracion propia, 2009
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Muchas de las necesidades de estas personas tienen un vinculo con la parte
emocional de cada miembro de la familia, sin embargo el equipo indica la
dificultad de atender este tipo de demanda, debido a la gran cantidad de familia

con respecto al personal del CAL.

Para la atenciébn emocional y social de las familias y en especial de los nifios se
encuentran las profesionales del area social desde la psicologia y la sociologia,
quienes brindan atencién no solamente al PAPEN sino a la totalidad del Centro de
Atencidon Integral. Por tanto, segun referencias del equipo se priorizan las
situaciones de la poblacion meta y se brinda atencion a los casos que asi lo

requieren.

Sin embargo, el equipo de docentes y terapeutas del PAPEN refiere que en las
visitas domiciliarias ellas brindan apoyo por medio de la “escucha de las
personas”. En este sentido, refieren que durante las terapias o los apoyos
brindados las madres u otros miembros suelen comunicar sentimientos como la
frustracion, tristeza frente a los cambios que tienen sus hijos, los cuales son

provocados por la enfermedad neurodegenerativa que padecen.

En estas ocasiones, aunque no se encuentran capacitadas para las
terapias emocionales ni poseen las intensiones de llevarlas a cabo (debido
a la division del area profesional) estas profesionales escuchan a estos
miembros como una sefal de apoyo, orientado al “desahogo” de estas

personas.

Sin embargo, para el grupo de profesional también “es dificil estar al contacto con
ninos y sus enfermedades neurodegenerativas”. Aun cuando consideran tal y
como indica Olivieri (2003) las personas con discapacidad son capaces de crear,
trabajar, estudiar y todas aquellas que se propongan segun sus propias

expectativas.
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Anualmente, dicho equipo planifica acciones a desempefiar en el afo lectivo, las
cuales poseen objetivos especificos para cada nifio, aun cuando se llevan a cabo
acciones se presentan retrocesos en las capacidades de los nifios debido a la

discapacidad causada por la enfermedad neurodegenerativa.

Lo anterior puede causar sentimientos de “frustracion, tristeza y sensibilidad” en el
grupo de profesionales, los cuales han desarrollado estrategias para trabajar de
una manera mas sana estos sentimientos, de manera que les permita trabajar y a
la vez garantizar su salud. Una de estas estrategias es la “catarsis” entre
compaferos, en donde se *“conversa y comparte los sentimientos, las

preocupaciones...”

Estos espacios de catarsis se pueden presentar a nivel informal por medio de
llamadas telefénicas o encuentros, esto segun en el momento que nace la
necesidad. Sin embargo, a nivel formal se llevan a cabo reuniones de equipo, en
donde las profesionales comentan los aspectos mas significativos de cada nifio,
tanto de los avances como de los retrocesos, experiencias significativas de las

intervenciones profesionales y posibles estrategias de atencidn de cada caso.

En alguna medida buscan como unir sus esfuerzos segun las areas de atencion
para lograr un efecto mas positivo en el niilo como en su nucleo familiar. Otra
estrategia utilizada por el equipo de profesionales es la visualizacion distinta de
los logros, por tanto se valoran los resultados de los nifios en lo inmediato, en el

presente, “en el hoy”, sin tener metas a largo plazo.

Las metas son mas inmediatas, de manera que se garantice hasta donde sea

posible el logro de las mismas.
Las intervenciones pueden estar orientadas a ser lo mas autbnomos

posible, pero si un dia aprende a tomar una cuchara de una manera

distinta pero que le favorece, la meta estara cumplida.
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De la misma manera, si la meta es realizar un trabajo extraclase para el dia
siguiente, el cual es un repaso de la materia vista en el centro educativo,
estara cumplida la meta aunque no necesariamente tenga efectos
significativos en estos nifios y su desarrollo educativo a largo plazo, sin

embargo a nivel inmediato es satisfactorio su resultado.

Puede ser que la actividad que se realice no posee los objetivos en si misma,

como una actividad educativa, sino en el fomento de otras capacidades de estos

ninos.

Otros

Por ejemplo, tal vez se realice un trabajo extraclase de materia que el nifio
maneja, sin embargo el hecho de solicitar la escritura fomenta la movilidad
de los musculos de sus extremidades superiores y asi el objetivo o la meta

no se encuentra en la actividad misma.

profesionales del CAl han llegado a desarrollar otras actividades en

especial “ludicas” para el logro de las metas establecidas.

Cada

Por este motivo, una de las erapeutas fisicas se capacité como “payaso”
para motivar a los nifios en sus intervenciones. Por ello, hace un tiempo

atras luego de algunos ejercicios “ellos se ganan un truco”.

Lo anterior indica la profesional lograba algunos beneficios en los nifios, en
especial en la motivacién para realizar las actividades fisicas que tanto
dolor les causan debido a las enfermedades que padece. Estas estrategias
lidicas se han desarrollado en el intervencién diaria, tomando en cuenta

las necesidades de los nifios y los recursos que se tienen.

profesional, segun su perspectiva ha buscado las maneras que mejores

resultados le producen en sus actividades cotidianas. A la vez, muchas personas

desde su perspectiva consideran que este grupo de profesionales “tiene el cielo

ganado” por la labor que realizan.
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Frecuentemente escuchan frases como “yo no podria tener ese trabajo,
gue triste”, “ustedes son muy buenas, tienen el cielo ganado”, “las admiro,

al trabajar con esos angelitos”, entre otros.

El trabajo con las personas con discapacidad requiere segun el equipo PAPEN
enfrentar gran cantidad de mitos y estereotipos sociales, en donde se subestima a
las personas con discapacidad o se les sobreprotege. Como aporta Araya (2002)
la dimensién de las representaciones sociales referente a la informacién indica la

calidad de la misma, determinando la existencia de estereotipos o prejuicios.

A nivel general consideran que la sociedad “subestima a las personas con
discapacidad”, teniendo ideas firmes vinculadas con la dependencia total o parcial
de estas personas. Expresan que en alguna medida los nifios con discapacidad
son percibidos como “fenédmenos o enfermos”, dignos de la “lastima”, expresando

frases como “pobrecito”.

Ademas, socialmente segun la perspectiva de estas profesionales, los nifios con
discapacidad puede ser visualizados como “un castigo divino o por el contrario
como angeles, con cierto caracter divino”. Por tanto, las familias pueden ser
dignas de lastima o de admiracion debido a la condicién de uno o varios de sus

miembros.

Por otra parte, al interno de los nucleos familiares se pueden identificar mitos
vinculados con “sobreproteccion de sus hijos”, esto al considerar que algunas
actividades (en especial terapéuticas) pueden provocar efectos negativos en los

nifios.
En ocasiones segun el equipo profesional, a las madres “no les gusta que

le exijan mucho a sus hijos”, se intuye que puede ser por desconocimiento

de las terapias y de las enfermedades mismas.
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En el caso de los nifios que padecen distrofia muscular Duchenne requieren de la
actividad fisica para evitar hasta donde sea posible que sus musculos se atrofien,

sin embargo estas practicas le causan mucho dolor.

De manera contradictoria refieren que hay quienes poseen “mucha fe en las
terapias”, lo que provoca “presion hacia nosotros”, los padres y madres en alguna
medida pueden esperar que las terapias sean como “milagrosas”, pero no desean

gue sus hijos sientan dolor al esforzarse en las actividades.

“Al principio del programa todos quieren la rehabilitacién, pero con el

tiempo se dan cuenta que es mejor ver por la calidad de vida”

Profesionales del equipo consideran que la discapacidad de estos nifios, en
alguna medida puede ser causada por “descuido” de sus figuras maternas y
paternas, “en el peor de los casos las mamas no se preocupan por Su
alimentacion o consumen drogas, esto es negligencia, pero otras son hereditarias,
en donde el destino ya estaba escrito”. Parte del equipo no estdn de acuerdo con
esta afirmacion y considera que las enfermedades en gran medida no son “culpa
de nadie” sino es un asunto genético y hereditario. En este sentido, no hay un

consenso entre el equipo.

Ademas, indican que entre las familias hay poco conocimiento de la genética
familiar, aun cuando posee familiares cercanos con discapacidad, en algunos
casos no hay una preocupacion por acerca los examenes para determinar si son

portadores de estas enfermedades que puedan ser transmitidas a sus hijos.

“Aun cuando tienen nifios con discapacidad siguen teniendo hijos”
(PAPEN)

A nivel del personal del CAIl existen diferencias y divisiones en sus formas de

pensar y concebir la discapacidad, debido a las representaciones sociales que

poseen. Se indica que hay personal que continlda trabajando desde un paradigma
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asistencial, consideran que estas personas deben ser “sobreprotegidas” y que en
alguna medida “no pueden valerse solos”. En este sentido, tienen frases como

“pobrecitos”.

Ademas como parte del equipo refiere hay profesionales que actian desde “una
vision biologista”, en donde para la atencién de estas personas le brindan una
mayor importancia a la parte fisica y al area de la salud. Cuando se considera que

la calidad de vida incluye otras &reas del desarrollo del ser humano.

Segun la percepcion del equipo a la persona con discapacidad se le describe
como “una persona con derechos y deberes como cualquier ciudadano”, que es
“correcta de buenos sentimientos, con principios, sumisa”. Es “una persona con

una condicion de limitacién en alguna area”

La vocacibn marca la diferencia para trabajar la discapacidad desde la
cotidianidad de quienes la viven y enfrentan, este grupo de profesionales tienen
una gama de experiencias significativas, las cuales han sido una motivacion para

su desempefio profesional.

Entre ellas destacan las ocasiones en que han asistido al funeral de alguno
de los estudiantes que fallece por la enfermedad que padece, asi como
todo el proceso de acompafiamiento de la familia.

A la vez, estdn aquellas experiencias relacionadas con los logros de los
estudiantes, como lograr la marcha asistida o realizar alguna actividad cotidiana
de manera independiente. Los vinculos afectivos, caricias o palabras de aliento
de los estudiantes hacia las docentes, en gran medida son significativas en su

desarrollo.
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PROYECCIONES EN LA CONSTRUCCION DE UN PROYECTO DE VIDA,
MEDIADO POR LA CONDICION DE DISCAPACIDAD

Las representaciones sociales poseen una serie de funciones en las personas y la
colectividad, como propone Perera (1999, citado por Pérez, 2007) puede ser de
conocimiento, identitaria, de orientacion y justificatoria. Por tanto, estas funciones

se pueden visualizar en la construccion de un proyecto de vida.

De esta manera, las representaciones sociales hacen referencia al conocimiento
gue se posee, el cual brinda una identidad en un colectivo. A la vez, estas
representaciones sociales pueden orientar y justificar acciones o pretensiones a

futuro.

A continuacion se presentan las principales proyecciones, las cuales hacen
referencia a la orientacion, propension, visualizacion, posicién o inclinacion que
poseen las personas al reflexionar acerca de la construccion de un proyecto de
vida, en especial cuando esta mediado por la condicion de discapacidad y con las

fortalezas de las redes de apoyo.

6.3 Proyecciones desde la perspectiva de las figuras maternas y paternas:

6.3.1 Proyeccion 1: Proyecto de vida percibido como un suefio, se vive el

hoy, sin embargo crean estrategias hacia el futuro

La reflexiébn acerca del proyecto de vida de las personas con discapacidad, en
especial cuando es causada por una enfermedad neurodegenerativa es percibida

como “un suefio” por parte de las figuras maternas y paternas.
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“Es muy dificil pensar en el futuro, yo vivo al dia. Ademas con la
experiencia anterior de la muerte de mi hija es muy dificil, es como un

trauma” (progenitora de Juan).

Los progenitores de Mario indican que pensar en un proyecto de vida es
como un “suefio”, “normalmente uno no piensa en esas cosas, cuando
tiene un hijo asi”. “Es muy dificil pensar en un futuro cuando se sabe que

se tiene una enfermedad terminal”.

Estos nucleos familiares como mecanismo de defensa viven el hoy, parte de las
representaciones sociales que poseen estos padres se vincula la marcha de los
afios como una carrera en contra de un prondéstico no alentador producto de su
enfermedad. Inclusive algunas de las figuras maternas y paternas entrevistadas
indican que no hay una reflexion acerca del futuro de sus hijos y su realizacién

como personas. Expresan frases como “nunca me habia preguntando eso...”

“Es muy dificil pensar en un proyecto de vida para Sergio, porque aunque
si pienso en el futuro de él no puedo ver por un proyecto de vida, en
especial por la discapacidad que posee a nivel mental. El siempre viviria
junto a mi, aunque en cualquier momento todo puede cambiar y hasta

morir”.

“Seria un suefo que estudie, que viva solo y que sea autosuficiente, que no
use pafal’. “Pensar en un proyecto de vida depende del tipo de
discapacidad que se posea. En el caso de él es muy dificil. Con él se vive

cada dia no se piensa mucho en mas alla”.

De esta manera, se considera que el proyecto de vida es una proyeccion futura
elaborada mentalmente, estas madres y padres aunque si piensan en el futuro de
sus hijos, se les dificulta la elaboracion de ese proceso constructivo basado en las

expectativas que llevan a desarrollo pleno de las personas.
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Como indica Baldivieso y Perotto (1995) el proyecto de vida es una construccion,
es un resultado nunca acabado, un proceso, posibilidades y las alternativas
concretas que le ofrece el ambiente en una cierta etapa de su vida, es la
utilizacién de las alternativas reales. Por tanto hay una preparacion segun las

expectativas de cada persona.

En las actitudes y en ocasiones comentarios de las figuras maternas y paternas
se evidencia como conciente o inconcientemente hay una preparacion con
previsiones particulares para un futuro o “proyecto de vida de las familias”,

aunque mentalmente no esta tan elaborado.

En su gran mayoria las madres y padres estan concientes que ellos podrian
“faltar” antes que su hijo, y cada nucleo familiar ha buscado sus propias

estrategias segun sus posibilidades para garantizar el futuro de sus hijos.

Claro esta que estas estrategias denotan las areas mas significativas en que los
progenitores se preparan frente a las condiciones futuras. En cierta medida
algunos de ellos desean mantener un patrimonio o una fuente de recursos
econdémicos que le puedan garantizar a su hijo la satisfaccion de las necesidades

en este sentido.

En el caso de Manuel, sus progenitores indican que ha pensado en la
posibilidad de “faltarle” (fallecer), considerando que en la actualidad por
diferentes aspectos como la edad y la condicion de discapacidad de
Manuel es dependiente de sus progenitores, en especial a nivel econémico

y de apoyo.

“Seria muy bueno que él se pueda desenvolver solo, inclusive que
econdmicamente sea independiente y solvente para asumir sus propias
necesidades. En todo caso nos preocupamos por dejarle un patrimonio,

para que nadie lo maltrate”.
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Desde otra perspectiva hay quienes se preocupan por el cuido y apoyo de sus
hijos en las actividades cotidianas de higiene, alimentacion, entre otros, por tanto
las previsiones a futuro van dirigidas en este sentido. Sin embargo, con algunas

creencias de que otras personas no pueden cuidar a sus hijos con ellas (las

madres) lo hacen.

El nacleo familiar de Sergio ha llegado a acuerdos para preveer un sano
desarrollo de éste joven. La mama indica que si ella fallece, la hermana
mayor del joven de haria cargo de sus cuidados especiales y de ofrecerle
la mejor calidad de vida posible.

De igual manera, la progenitora de Carlos considera que “ojala ellos se
defienda solos si yo falto, y sino por lo menos que quede mi hija menor al
cuido de la casa y de Carlos”, si alguno debe fallecer ella desea que sea
“primero €l y luego yo”, su preocupacion se deriva de la incapacidad segun
ella de las demas personas de brindarle a Carlos los cuidados necesarios,
“los otros no saben como... solo yo se como dormir, como acomodarlo”

“nadie lo puede manejar como yo”.

A pesar de los sentimientos de miedo y de incertidumbre de las figuras maternas
y paternas ante un futuro mediado por un prondstico caracterizado por la perdida
de capacidades humanas, cada nucleo familiar toma sus propias previsiones

futuras.

6.3.2 Proyeccion 2: El proyecto de vida tiene como punto de partida el
rescate de las capacidades personales, pero mediado por la condicion de

discapacidad

El proyecto de vida se construye dia a dia tomando en cuenta las condiciones
internas y externas de las personas, partiendo de las capacidades y las

necesidades propias, es por tanto un proceso de equilibrio y andlisis entre las
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expectativas y las fortalezas que se poseen. Como propone Baldivieso y Perotto
(1995) hay una coherencia entre estos factores.

Las figuras maternas y paternas definen puntualmente las capacidades que
consideran poseen sus hijos y son relevantes para la definicibn de un proyecto de
vida, ver las siguientes tablas. Estas capacidades son cualidades de estos nifios y
jovenes y en su totalidad es desde la perspectiva de sus figuras naternas y

paternas. Ver tabla 16 y 17.

Tabla 16
Capacidades de los nifios y jévenes participantes segun la perspectiva de

las figuras maternas y paternas

Mario

Manuel

Carlos

Es muy dacil

Le gusta pasear (es
sociable, aunque es
muy timido para
hablar)

Es creativo, hace
manualidades

Es familiar

Es temperamental

Se bafa y come solo
Investiga cosas nuevas
Defiende sus derechos
Cumple y se establece
metas

Detallista

Memoriza con rapidez

Es un lider

Le gusta hacer amigos
Facilidades para
dibujar

Buen estudiante

Busca como peinarse
solo

Buena movilidad en los
dedos

“dibuja muy lindo”

Tabla 17

Capacidades de los nifios y jévenes participantes segun la perspectiva de

las figuras maternas y paternas

Oscar Juan Sergio
Amoroso Muy inteligente Es amoroso
Mentalidad para Muy maduro Es familiar

arreglar algo
Perfeccionista

Responsabilidad

Tiene mucha sabiduria

Comunicativo

Es juguetén

Es muy activo
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Compartir - Observador

Inteligencia - Esta atento de las
Buen humor cosas que pasan a su
alrededor

Las capacidades identificadas por parte de las figuras maternas y paternas hacen
referencia a cualidades humanas, relacionadas con la parte social y familiar de las
personas, con los estados de animo, con el desarrollo de las actividades

cotidianas, con su aprehensién de conocimientos, entre otros.

Sin embargo, a pesar de las capacidades o cualidades personales, nunca se deja
de lado las particularidades de la condicion de discapacidad que se posee, sin
olvidar que estos nifios han ido perdiendo algunas de sus capacidades ya sean

fisicas 0 mentales.

Las figuras maternas y paternas denotan estas preocupaciones al considerar que
aun cuando sus hijos poseen capacidades, la enfermedad que padecen pueden

“borrar todas las expectativas” relativas a un proyecto de vida.

En el caso de Juan, su progenitora indica que “él quiere ir al colegio y al
universidad, le gustaria ser “cocinero, ojala pastelero... siempre tengo
mucha preocupacion, pero es un suefio. En ocasiones no se si lo va a
lograr, si se supone que va a tener una vida muy corta... de verdad, ojala lo

logre, yo no le voy a negar la posibilidad”.

6.3.3 Proyeccion 3: Proyecto de vida vinculado con el antagonismo de los

logros académicos o ala ausencia de educacion formal

El proyecto de vida de las personas con discapacidad causada por una
enfermedad neurodegenerativa, desde la perspectiva de las figuras maternas y

paternas, esta intimamente relacionado con la finalizacion de ciertos grados
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académicos, esto segun las posibilidades, o por el contrario en la renuencia a la

educacion formal.

Muchas de las expectativas de los padres y madres son percibidos como “suefios
de esperanza”, en materia de educacion parte de estas figuras maternas y
paternas desean que sus hijos concluyan la escuela, el colegio u otros estudios,

dependiendo de la edad que tenga su hijo actualmente.

Sin embargo, se identifican algunas limitaciones para alcanzar estos suefios,
primeramente se puede identificar la misma sobreproteccién de los padres y

madres, lo que puede afectar el desempefio educativo de sus hijos.

En el caso de Carlos, quien cursa el ler afio de colegio, aunque su madre
indica que le gustaria que termine la educacion secundaria, a la vez indica
gue actualmente no asiste al colegio, aunque esta cursando el ler afio,
porque le “da miedo por la Gripe Porcina u otras enfermedades raras”, esto
desde hace dos meses. A él le mandan las tareas a la casa, una vez por
semana la mama va a recoger y dejar las tareas. “ellos son especiales (los
nifos con discapacidad), ellas (las maestras) no les dejan mucho, las

tareas son manualidades”.

Por otra parte, se encuentran las limitaciones que se presentan en los mismos
centros educativos para la educacion de los nifios y jovenes con discapacidad, en
especial relacionadas con la falta de conciencia acerca de las necesidades
particulares de las personas con discapacidad. En ocasiones refieren que las
adecuaciones no son efectivamente aplicadas a los estudiantes con discapacidad.
En el ndcleo familiar de Manuel muchas de las acciones se desarrollan
alrededor de la educacién, sin embargo hay muchas limitaciones a nivel
escolar. Actualmente, se encuentran tomando la decision del colegio en
donde éste nifio podria ir el proximo afo. “Se trata de dejar que €l decida a
donde quiere asistir, segun donde él se sienta comodo”. En este nucleo

familiar el tema de la educacion de Manuel es muy recurrente, inclusive en
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diferentes momentos de la entrevista fue un tema emergente, al igual que

en otros nucleos familiares participantes.

Segun lo anterior, las dificultades que enfrentan estos nifios en su desempefio
educativo pueden estar relacionadas con la sobreproteccion de sus figuras
maternas y paternas, como de la falta de conciencia de la educacién para
personas con discapacidad y real aplicacion de las adecuaciones curriculares

desde los centros educativos.

“Solo algunas de las docentes le dan copias a él o utilizan libros, y en los
examenes les hacen la parte de desarrollo de manera oral” (progenitora de
Oscar).

Sin embargo, en otras experiencias las figuras maternas y paternas son exigentes
con el desempeiio escolar de sus hijos, en especial cuando padecen distrofia
muscular Duchenne, cuando sus capacidades mentales son Optimas, pero de

igual manera no dejan de ser sobre-protectores en ciertas acciones.

Segun la mama de Oscar “yo le exijo igual como a otro nifio normal, es
mas si tiene examenes no juega play station, él sabe que su mente esta

bien y debe ser conciente y responsable de sus estudios”.

“El es lo mas independiente que puede, yo se que esta bien. Pero tras de
que tiene su discapacidad no le puedo exigir tanto en inglés” (progenitora

de Manuel).
Por otra parte, esta figuras maternas y paternas estan concientes que con el
tiempo sus hijos van perdiendo ciertas capacidad en especial fisicas y por ello

visualizan algunas estrategias educativas para el futuro.

Este es el caso de Oscar, donde su madre indica que asistir al colegio

seria un periodo dificil, ya que “son muchas horas y él se cansa de las
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posturas”, ademas el centro educativo de su comunidad no esti tan

cercano.

La progenitora indica “no lo puedo privar del estudio, pero también le gusta
mucho dibujar, algunas personas me aconsejan que no lo mande a
estudiar pero el papa y yo no pensamos igual’. Actualmente valoran la
posibilidad de que “valla al instituto y saque el 5to afio”, inclusive la
progenitora valora la opcion de estudiar con su hijo en el mismo instituto,
ya que posee un nivel educativo de primaria completa y al mismo tiempo

seria “una forma de acompaiiarlo y brindarle el apoyo que el necesite”

En este sentido, se denota como se le exige al niflo o joven que su desempefo
escolar sea destacado, pero a la vez, hay sobreprotecciéon por el miedo de afectar

su estado salud por el estudio.

Segun el tipo de consecuencias que posee la discapacidad, ya sean fisicas o
mentales, se decide por la educacion formal o solo la participacion de terapias

fisicas y ocupacionales.

En el caso de Sergio, quien poseen una disminucion en sus capacidades
mentales, su progenitora decidid por la opcion de las terapias Unicamente,
para mantenerlo activo y que aprenda las actividades dentro de su

posibilidad para que sea lo mas independiente posible.

Algunos progenitores y progenitoras indican que no esperan que sus hijos logren
grados académicos destacados, pero si que desarrollo sus habilidades al maximo,

en especial las manualidades.
En especial estos padres se centran en las manualidades y el dibujo como

actividades principales para el desarrollo de sus hijos (es el caso de Mario,

qguien posee 19 afos y padece de distrofia muscular Duchenne y de Sergio,
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en donde la enfermedad que padece provoca tumores benignos en el
cerebro).

Cabe destacar, en estos casos son jovenes que estan visiblemente mas
afectados en su estado de salud o que las consecuencias de la discapacidad van

mas alla de las capacidades fisicas, afectando el estado mental.

6.3.4 Proyecciéon 4: Proyecto de vida en funcion de mejorar el estado de

salud

Las figuras maternas y paternas desean que en el futuro la salud de sus hijos
“mejore 0 se cure”. Este aspecto seria la mayor expectativa, aunque esta contra

todo prondstico.

“A pesar de la silla de ruedas, yo lo veo bien. El come y esta bien, él se ve

rosadito. Aunque seria maravilloso que se cure” (progenitora de Oscar).

Otras de las madres como es el caso de la progenitora de Juan le indican a
sus hijos que “cualquiera puede morir en cualquier momento, por un
accidente o una enfermedad o lo que sea” y que aunque a ella le gustaria
se curara, hay que ser realista y tratar de garantizar una calidad en la salud

segun las condiciones que cada persona tiene.

Hay una expectativa relacionada con la poca anuencia de estas figuras maternas
y paternas a que sus hijos utilicen maquinas para la asistencia de su respiracion o

la alimentacion, procesos que son afectados por ladistrofia muscular Duchenne.
Los progenitores de Mario indican “no queremos verlo asi, que se valla de

este mundo a cédmo vino, sin maquinas”, ya que refieren que usar éstas

maquinas es maltratar a estos nifios, “estos aparatos no ofrecen hacerlos
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caminar, ni mejoran su estado de salud, si tuviera una mayor probabilidad

de vida, pero no es asi”.

En el caso de los niflos que ya utilizan la asistencia de maquinas para la
respiracion o alimentacién, como es el caso de Juan que utiliza ambas, su
progenitora refiere la dificultad de éstas y la limitacion que estas representan para
su traslado o participacion en actividades sociales.

6.3.5 Proyeccion 5: Esperanza que sus hijos vivan muchos afios para que

puedan cumplir sus suefios y por otros motivos como la compafia

Las enfermedades neurodegenerativas segun los resultados de investigaciones
cientificas poseen un prondstico de vida de unos 20 a 25 afios aproximadamente,

con diferencias segun cada persona y la enfermedad especifica.

Sin embargo, los padres definen su deseo de que “vivan muchos afos para que
puedan cumplir sus suefios”, en algunos casos estos suefos estan asociados con
la discapacidad que padece y con la posibilidad de aportar en alguna medida a la
forma de enfrentar esta condicion por parte de nifios en el futuro.

En el caso de Carlos, segun indica su madre el quiere ser arquitecto para
disefar casas para personas con discapacidad, “para que no tengan tantas
dificultades y tengan rampas...”. Ademas, la progenitora de Manuel indica
gue su hijo le gustaria ser “cientifico, para investigar mas de éstas

enfermedades y que la gente viva mejor”.
Esta progenitora indica que su hijo “tal vez viva unos 23 afios y ojala con

calidad de vida, esperando a llegue a cumplir el suefio de ser un cientifico.

Solo le pido a Dios que me de fuerzas y salud para acompafarlo”.
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Hay figuras maternas y paternas que “desean que sus hijos vivan muchos afos”
basados en la necesidad de compaiiia.

Por ejemplo, en el caso de Mario sus progenitores indican que “ojala Dios
nos lo preste por muchos afos, para atenderlo y cuidarlo... antes éramos 5
y ahora solo 3... si el se muere quedariamos solos”. Indican que no quieren
llegar a ser una “pareja sola”, pero que ya no estan en edad de adoptar
nifos. En la actualidad, cuidan un bebé de 2 meses de una vecina, la
madre indica que el cuidar de ese bebé le abre un espacio para ocupar su
mente en otros aspectos, ademas ha estado acostumbrada a cuidar de
otras personas (sus hijos especialmente). El padre indica que el bebé trae
una alegria a la casa, por que segun indica Diego “no me entretiene, el no
participa, no conversa”. Cuando estaba vivo su hijo intermedio, él podia
conversar y hasta veia partidos de futbol, pero cuando fallecié también

murieron estas actividades en el hogar.

Se debe recordar como propone Baldivieso y Perotto (1995) que el proyecto de
vida puede determinar metas a largo plazo, que desde esta perspectiva es
totalmente valida la preocupacion de dichas figuras maternas y paternas en la

longevidad de la vida de sus hijos.

6.3.6 Proyeccion 6: “Proyecto de vida vinculado con la posibilidad de que

sus hijos puedan pasear y conocer diferentes lugares”

Las figuras maternas y paternas tienen como expectativa futura que sus hijos
puedan conocer diferentes lugares y que tengan las posibilidades de pasear.
Baldivieso y Perotto (1995) indican el proyecto de vida es complejo porque incluye
diversas areas del desarrollo del ser humano, como puede ser el caso de la

recreacion.
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Sin embargo, muchos de estos nucleos familiares aunque desean pasear poseen

una limitacién econdémica.

Los progenitores de Mario desean que él “pueda pasear por el mundo: que
igual que sus hermanos pueda ser activo y participar de paseos para que
conozca y disfrute todo lo que pueda. Antes paseaban mas en familia, pero

las condiciones econdmicas han cambiado, la vida esta mas dura”.

De igual manera, las progenitoras de Juan y de Sergio indican los paseos

familiares como una proyeccion futura.

Efectivamente esta actividad esta vinculada con el disfrute y recreacion de estos
nifios y jovenes, inclusive refieren que disfrutan mucho de la visita a las casas de

sus abuelos, tios, primos, entre otros.

Como parte de las actividades del Centro de Atencion Integral, se lleva a cabo de
manera anual un campamento para los estudiantes, esto con el fin de fomentar la
recreacion. La sana diversion es la clave de esta actividad y responde a una

necesidad latente de esta poblacion.

A nivel general, indican que la principal limitacion para realizar estas actividades
es el factor econdmico, ya que implica gastos en alimentacion, traslado, alquiler

de lugar, entre otros.

6.3.7 Proyeccion 7: Proyecto de vida de las figuras maternas y paternas en

funcién de ladiscapacidad de estos nifios y jovenes

El diagnostico de una enfermedad neurodegenerativa produce cambios a nivel
familiar, asi como en los proyectos de vida de las figuras maternas y paternas, en
su totalidad expresan como su proyecto de vida se vio modificado o del todo

pospuesto para otro momento en un futuro a corto o largo plazo.

www.ts.ucr.ac.cr 171



La madre de Manuel indica que tenia un proyecto de vida antes de la
enfermedad, su desarrollo como docente en la ensefianza del inglés y
ademas conformar una familia extensa con unos 4 hijos. Con el diagndstico
de Daniel los planes cambiaron y la pareja decidié no tener mas hijos y por
su parte la madre se dedicé dedicarse a completo al cuido y asistencia de
su hogar como ama de casa. “él depende de mi, buscar a alguien es

posible pero €l no se sentiria igual de comodo”.

Los cambios en el proyecto de vida de estas figuras maternas y paternas van
desde la decision de no tener mas hijos, hasta su preparacion como
profesionales, o su desarrollo en un negocio propio. Sin embargo, han llevado a
cabo proyectos de vida en donde puedan estar cerca de su hijo mientras se

encuentran en sus actividades productivas.

“Yo trabajo en el comedor de la escuela de mi hijo, porque fue una buena
opcion, pero también porque podia estar cerca de él... ahi me siento util y
ocupo mi mente en otra cosa, pero mi suefio es tener un bazar con
fotocopiadora, 0 sea un negocito en mi casa y saber que puedo estar con
mi hijo y terminar de estudiar, pero me falta la plata para hacer este suefio

realidad” (Progenitora de Oscar).

En la actualidad, la mama de Juan tiene su propio taller de costura en
casa, hace remiendos, ruedos y otras costuras. Tiene una maquina de
coser aungue indica “todavia no la he pagado”. Pero se le dificulta trabajar
debido al tiempo que le dedica al cuido, “a veces no me puedo
comprometer con las personas, porque pienso que puedo tener alguna

emergencia con Juan”.

Sin embargo, no solamente la discapacidad de sus hijos han producido cambios

en los proyectos de vida de las figuras maternas y paternas, sino también las
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condiciones socioecondémicas, la efectividad de las redes de apoyo y sus propios

intereses.

La madre de Carlos queria tener una guarderia de nifios, en su hogar “no
me dejaron estudiar y prepararme para la vida, solo pude aprender a leer
en primer grado”. Cuido de sus hermanos y se encargaba de las labores
del hogar, luego se caso y form6 su propio nucleo familiar. Con la
enfermedad de Johnny, dej6 atras su suefio, porque el necesita de mucho
cuido. En la actualidad ve su suefio en poner una soda, ya que asi podria

poner a Johnny a entretenerse con el tele o los juegos y ella poder trabajar.

La mama de Juan deseaba como parte de su proyecto de vida ir a pasear a
Estados Unidos y tener un taller de costura, pero “antes todo era
diferente”, ademas no tenia plata y “aunque trabajaba en una fabrica no
tenia el habito de ahorrar para hacer mi suefio realidad”. Creia que “no era
capaz de hacerlo, tenia la habilidad para la costura pero lo deje sobretodo
cuando me case y los tuve a ellos, hasta ahora que estoy empezando otra

vez desde mi casa”.

Como parte del proyecto de vida de la mama de Sergio se encontraba
estudiar, pero tuvo que ayudar a sus papas y luego se caso y tuvo hijos,
entonces se dedic6 solo a su crianza y al apoyo de Sergio. Cuando se
separo fue que empezé a trabajar en los oficios domésticos y ahora se

proyecta en ese oficio por muchos mas afios.

6.3.8 Proyeccion 8: Proyecto de vida vinculado con la adaptacion de la

sociedad, siendo un ideal de calidad de vida

El proyecto de vida de las personas con discapacidad esta orientado a la

adaptacion de la sociedad, a las diferencias y necesidades especificas de las
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condiciones humanas. Estas figuras maternas y paternas visualizan dicha

adaptacion de la sociedad como un “ideal de calidad de vida”.

Frecuentemente, expresan frases como “buscar la comodidad para él”,

“que la casa esté adaptada a lo que él necesita”, “que se sienta comodo en

el colegio”.

Por tanto, el “ideal de calidad de vida’ esta intimamente relacionado con la
adaptacion de los espacios mas inmediatos, como su hogar, el centro educativo,
la comunidad, entre otros espacios. A nivel general se puede mencionar la
necesidad y el ideal de contar con puertas amplias, la existencia y buen estado de

las rampas y aceras.

Otras medidas son la aplicacion efectiva de las adecuaciones curriculares en los
centros educativos, asi como el respeto a los espacios preferenciales de las
personas con discapacidad. Asi como contar con algunos recursos de apoyo

como sillas de ruedas y camas adaptadas, férulas, entre otras.

Como ejemplo, la progenitora de Juan indica que le gustaria que su hijo
tuviera un cuarto solo para él, una silla especial con el ventilador incluido,
para trasladarlo més facilmente. Ademas de un sofacama en la sala para

gue él pueda estar mas comodo y una cama mas ancha para él.

“Ojala no se le dificulte tanto salir y que se acople a la casa” (Progenitora

de Oscar)

Por otra parte, hay tendencias (para preveer por la calidad de vida) a buscar
zonas mejor adaptadas para su hijo, esto desde la perspectiva de sus figuras
maternas y paternas. Considerando algunos espacios como “mas tranquilos” para

desarrollarse cuando se padece una enfermedad de este tipo.
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“En algan momento se le ha ofrecido empezar una nueva vida en el campo,
para que sea mas tranquilo y que el se pueda desarrollar mejor, sin
embargo él desea terminar de estudiar y ser un cientifico exitoso, para
investigar acerca de enfermedades sin cura como la que él padece”

(Progenitora de Manuel).

Sin embargo, un aspecto primordial para el desarrollo de estos nifios y su calidad
de vida es el apoyo que puedan recibir por parte de sus nucleos familiares, en los

diferentes aspectos, desde lo material hasta lo emocional.

Como en el caso de Mario para sus progenitores “es muy importante que
tenga paz, tranquilidad, amor. Que nunca sea rechazado y se sienta
protegido. Ademds (materialmente) nunca nos hecho falta nada, le hemos
dado todo lo que pobremente hemos podido” “El vive en un mundo que no
existe el estrés del trabajo y de la vida diaria, él siempre nos tiene a
nosotros a su cuidado. A veces no se entiende lo que él quiere, tal vez él
quiere decirnos algo pero no tiene las palabras. Tenemos que aprender

desde su mundo silencioso lo que le gusta y necesita”.

6.4 Proyecciones desde |la perspectiva de las figuras profesionales del CAI:

6.4.1 Proyeccién 1. Proyecto de vida vinculado con una calidad de vida de

las personas con discapacidad

La calidad de vida para este grupo de profesionales hace referencia a que las
personas con discapacidad vivan dignamente, con una buena alimentacion, con
servicios médicos integrales, con viviendas y centros educativos adaptados, entre
otros espacios, con rutinas de actividades fisicas, vinculado con necesidades que

pueden ser materialmente satisfechas.
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“Ojala tuvieran servicios médicos integrales, sin tanta lucha para que sean
atendidos, sin tantas limitaciones, como el transportes, los tiempos de

espera para ser atendidos”

“Podriamos pensar que todo lo relacionado con una buena alimentacién,
un servicio médico oportuno, casas adecuadas, estan relacionados con la

necesidad de dinero”

Baldivieso y Perotto (1995) proponen que un proyecto de vida es una accion de
superar el presente y abrirse camino al futuro. Esta superacion del presente

puede indicar mejorar la calidad de vida que se tiene actualmente.

La calidad de vida también esta ligada a aceptar la condicibn que se posee
actualmente, ya sea desde la perspectiva propia como desde la visién de sus
familiares y personas mas cercanas. Esto requiere conocerse como persona o
individuo, pero a la vez requiere de considerar que la discapacidad es una

condicion especifica que se posee y no es lo que define a la persona.

“En alguna medida la vida después del diagnéstico es como la del
cangrejo, se podria pensar que se va para atras, las cosas que se dicen
son muy duras y a veces de una manera horrible, por esto es muy
importante que bs niflos se conozcan a si mismos, sin pensar que son la

enfermedad que tienen, ésta es solo una condicion que se padece”.

“La aceptacion de la enfermedad es un proceso que requiere de apoyo
emocional por parte de un profesional, y en especial para aprender a vivir

con ella”.
Por tanto, la calidad de vida incluye todas las condiciones materiales necesarias

para un desarrollo integral, pero también incluye una apertura emocional hacia la

condicion de la discapacidad.
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6.4.2 Proyeccidon 2: Proyecto de vida apoyado en la participacion activa de

otros miembros familiares no solamente la figura materna

La atencion y apoyo a los nifios y jévenes con discapacidad tiene explicita una
divisibn marcada de roles a nivel familiar, en donde las madres y hermanas son
guienes poseen una carga en el cuido y apoyo de las actividades cotidianas,

siendo por tanto “las cuidadores a tiempo completo”

Sin embargo, el grupo profesional pretende que estos nifios y jévenes tengan el
apoyo en la cotidianidad de otros miembros de su familia, en especial en el area
de cuido. Esto no sucede en gran medida debido a los sentimientos de estas
madres de culpabilidad si sus hijos les sucede algo mientras ellas estan ausentes,

ademas anulan sus propias necesidades como individuos.

“Estas mamas no salen debido a sus sentimientos de obligacion en el
cuido, ademas por miedo a que mientras estan ausentes algo le pueda

suceder a sus hijos”

La anulacion de las propias necesidades como madre y en especial como mujer
contiene una preocupacién en el equipo PAPEN, ya que son mamas que se
dedican durante afios al cuido de sus hijos y descuidan su propio desarrollo, por
tanto en el momento que el nifio fallece se encuentran con un “vacio” en su propio

desarrollo.

“No es sano para estas mamas, encargarse ellas solas del cuido de sus
hijos con discapacidad, ellas también tienen necesidades como individuo y
derecho a desarrollarse como personas, ademas ¢Qué pasara con ellas

cuando sus hijos ya no estén?”
Ademas, debido a los beneficios en los nifios y jovenes derivados de la

construccion y fortalecimiento de las redes de apoyo a nivel familiar se considera
de vital importancia la participacion de otros miembros de la familia en el cuido y
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actividades cotidianas, como es el caso de los padres, hermanos mayores y
menores, y otras figuras que residan en el hogar o fuera de éste, como es el caso

de tias, abuelas, primos, entre otros.

Un nifio o joven que cuenta con el apoyo de sus familiares mas cercanos, sin ser
esto sinbnimo de dependencia, se desarrolla por tanto con mayor seguridad
personal y de una manera mas auténoma e independiente, siendo una persona

gue recibe los apoyos pero que no depende totalmente de ellos.

Ademas, procurando que las mamas u otras personas cuidadoras no lleguen a

actuar de manera negligente debido a la carga de responsabilidades y roles.

“Hay un sindrome conocido como el sindrome del cuidador, en donde
luego del diagnéstico hay muchas personas que ofrecen su apoyo, pero
con el tiempo se alejan, teniendo la carga sobre un persona en especifico,
qguien lo acompafa y ofrece el cuido de manera constante, sin embargo
debido a la fatiga y cansancio en algin momento puede ser una figura que
actua negligente” “Esto lo que indica es que las redes de apoyo no estan

de manera constante con las mamas que tienen un nifio con discapacidad”

6.4.3 Proyeccion 3: Proyecto de vida ligado al desarrollo de actividades

recreativas fueray dentro del nacleo familiar

Las actividades recreativas y de ocio ofrecen a las personas en gran medida
fortaleza fisica y equilibrio mental y emocional, por afios se hace referencia a los
beneficios que producen en las personas, en especial cuando se desarrollan con

frecuencia como parte de una rutina.
Las actividades recreativas son de indole voluntarias, pueden ser ludicas,

artisticas y deportivas, entre otras, pueden ser llevadas a cabo de manera

individual o grupal, dentro y fuera del hogar.
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En el caso de estos nifios y jovenes con discapacidad las actividades recreativas
en su mayoria son llevadas a cabo dentro de su hogar, sin embargo esto depende

del estado de salud, asi como de otros aspectos como la movilidad fisica.

Gran parte de las actividades estan vinculadas con los juegos de video, las
caricaturas o dibujos animados, los juegos de mesa, entre otros, esto
dependiendo de las preferencias de cada persona. Sin embargo, la participacion

de actividades fuera del hogar esta mas restringida.

“A ellos (los nifios) les gusta mucho las actividades recreativas, pero
dependen mucho de la mama, para poder salir’; “hay algunas limitaciones

como el dinero y el temor de las mamas”

Estas pueden estar aisladas de la participacion recreativa fuera del hogar debido
a motivos como los sentimientos de miedo de la madre o la falta de recursos

materiales, sin embargo se considera que priva mas la primera opcion.

“Seria muy bueno que estos nifios puedan participar en actividades
recreativas, en especial que puedan salir de sus casas, porque en algunos
casos son personas muy aisladas, que le hace falta socializar con otras

personas, no solamente con la mama”

6.4.4 Proyeccion 4: Proyecto de vida vinculado al desarrollo vocacional

Dentro de las expectativas del equipo PAPEN es el aprendizaje de un oficio como
parte del proyecto de vida de los nifios y jovenes con discapacidad
neurodegenerativa. Lo que permite la relacion con otras personas pero lo mas

importante el desarrollo de habilidades personales.
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El oficio se debe aprender segun los gustos de cada nifio y partiendo de las
posibilidades, capacidades pero también tomando en cuenta la limitaciones.

“La idea es que los nifios aprendan un oficio segin sus gustos, pero
tomando en cuenta sus limitaciones derivadas de la discapacidad que se

posee”

Recordando a Baldivieso y Perotto (1995) el proyecto de vida de las personas
debe cumplir con ciertas caracteristicas como ser reales y coherentes, lo que
implica que la misma persona mantiene una mirada constante a la realidad y sus
alternativas posibles, sin dejar de ser ideal, pero a la vez dentro de un equilibrio.
Por tanto, sea cual sea el oficio, éste debe estar dentro de la realidad de las

personas con un equilibrio entre sus deseos personales y las capacidades reales.

6.4.5 Proyecciéon 5: Proyecto de vida con un apoyo social activo y una

mayor independencia

Evidentemente como se explicaba en puntos anteriores el cuido de la persona
con discapacidad y su principal apoyo recae en sus figuras parentales, en
especial en sus madres. Por tanto, parte de las expectativas del equipo PAPEN

es la participacion activa de otros figuras del nucleo familiar.

“Siempre se espera que la mama este involucrada, pero es deseable la
participacion activa de otros miembros, para que ellos tengan el apoyo y la
socializacion con otros miembros de la misma familia y de la comunidad.
Ojala todos se involucren y que los nifios y jovenes participen en
actividades con otros”.

Por tanto, el apoyo social deseado viene tanto del nacleo familiar inmediato como

extenso, tomando en cuenta a las tias, abuelas, primos, entre otros, pero no deja

de lado la posible participacion de las personas de las comunidades, en donde
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hay una conciencia de las necesidades de apoyo que posee el nifio con
discapacidad.

Aun cuando se requiere de apoyo para la formacién de un proyecto de vida, lo
gue se espera es que sean lo mas independientes posibles. Como expone
Baldivieso y Perotto (1995) cuando la persona es capaz de elaborar un proyecto
de vida propio y mediar entre sus aspiraciones y las condiciones reales, logra a la

vez una mayor independencia.

PROPUESTA: LINEAS DE ACCION DESDE EL TRABAJO SOCIAL

El Trabajo Social desde el paradigma de la autonomia personal fomenta la
independencia de las personas y su maximo desarrollo, asi como la participacion
activa en igualdad de condiciones. Dicho paradigma es la principal orientacion en
el planteamiento de las lineas de accion, las cuales se entienden como aquellos

caminos que pueden dirigir las acciones.

Por tanto, las lineas de accién aqui propuestas se orientan al fomento de la
autonomia personal y para ello se considera basicamente deben dirigirse a los
siguientes aspectos en especifico:

% Acceso, manejo y dominio de la informacién y el conocimiento (de si
mismo como persona, de su enfermedad y su condicion de
discapacidad, entre otros aspectos)

« Creacion y fomento de un sentido de pertenencia

s Expresién adecuada de sentimientos y emociones

s Construccién de redes de apoyo y union de las existentes
Cabe destacar que las lineas de accion surgieron de la investigacion realizada,

tomando en cuenta las consideraciones de las figuras maternas y paternas, el

equipo de profesionales, asi como las principales necesidades de las personas
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con discapacidad. A la vez, se incluyen algunas estrategias que actualmente uno

u otro nucleo familiar estan implementando como experiencias exitosas.

Con el fin de prever la viabilidad de las lineas de accion, se parte de los recursos
gue actualmente tienen los padres y madres, como las figuras profesionales. A

continuacion se presenta la propuesta que contiene cuatro lineas de accion:

6.5.1 Linea de Accidn 1: Talleres de Madres paralelos a grupos de nifios o

jovenes

Dentro de los resultados de la presente investigacion se destaca la falta de
informacion acerca de la enfermedad neurodegenerativa que padecen los nifios y
jovenes, asi como de las particularidades de la discapacidad que les produce y

como afecta su cotidianidad y a sus nucleos familiares.

Ademas, hay una necesidad latente en las mamas de expresar los sentimientos
gue el avance de una enfermedad neurodegenerativa provoca o causa, tomando
en cuenta que las mujeres desde la perspectiva de género segun su socializacion
y aprendizaje social poseen una mayor apertura a formar y participar en

actividades para la expresion de sus sentimientos y pensamientos.

Se propone por tanto como linea de accién la conformacion de un grupo de
madres para el desarrollo de talleres informativos y de expresion de
pensamientos y sentimientos. La propuesta se dirige a las mujeres tomando en
cuenta que son las principales cuidadoras de sus hijos, que son quienes muestran
mayor apertura a los procesos participativos y ademas pueden ser piezas de sus
propios nucleos familiares para multiplicar la aprehension de nuevos

conocimientos y la expresion de los sentimientos.

Paralelo al desarrollo de los talleres para madres se propone realizar grupos de

nifios y jovenes, con el fin de lograr consolidar un sentido de pertenencia a un
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grupo del Centro de Atencién Integral (lo que en la actualidad no se identifica).
Seria una opcién agrupar a los nifilos y a los jovenes segun caracteristicas
similares con el fin de desarrollar el sentido de pertenencia y valorar la posibilidad

de identificarse con un nombre o una particularidad.

La idea de conformar grupos de madres paralelos a las agrupaciones de los nifios
y jovenes se plantean con el fin de aprovechar los recursos, como el trasporte de
ambos, tomando en cuenta las dificultades y poca apertura de parte de las
madres a contar con otras figuras como cuidadoras de sus hijos. Hay una mayor

posibilidad de lograr altos grados de participacion desde esta perspectiva.

Los talleres para madres pueden desarrollarse en un vinculo entre el Centro de
Atencion Integral y el Albergue de Cuidados Paliativos, tal como el grupo de
figuras profesionales proponen. Los talleres se orientan al trabajo de teméaticas

como las siguientes:

X/
°

Enfermedades Neurodegenerativas

e

*

La condicion de discapacidad

X/
°e

Los derechos de las personas con discapacidad

7
o0

Apoyos y la autonomia personal

% Recreacion y ocio

% Los roles familiares segun la perspectiva de género (mama / papd)
¢ Los cuidadores y el autocuidado

% Las redes de apoyo

% Manejo del duelo

En el caso de los nifios y los jovenes se pretende fomentar la informacion, pero
en especial la recreacion y las actividades fisicas que tengan beneficios a su
salud. En las actividades se propone la celebracion de los cumpleafios, el

desarrollo de las fiestas de vacaciones, entre otras actividades de indole social.
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La conformacion y desarrollo de los grupos vy talleres sera guiado por el grupo de
profesionales del Centro de Atencion Integral y se llevara a cabo cada mes y

medio 0 dos meses, esto segun las posibilidades, en sus instalaciones.

A continuacién se presenta una guia (Modulo 1y 2) de la primera reunion que se
puede realizar con el grupo de madres, correspondientes a una serie de talleres.
El primero hace referencia a la formacion de un grupo y el segundo es relativo a
la tematica de la discapacidad. Ver los modulos 1 y 2 que se presentan a

continuacion.
Moédulo 1:

FORMANDO UN GRUPQ DE MAMAS

Objetivo: Promover en las participantes una cohesion de grupo, respetando la

diversidad de caracteristicas personales de cada participante.

Fecha: Establecer fecha y hora

Tema: jFormando un grupo!

Responsables: Equipo PAPEN

Actividades:

1. A presentarse en pareja...:

Propdsito: Presentacion personal de las participantes, en su totalidad madres de

nifios con discapacidad del Centro de Atencion Integral de Goicoechea.

Materiales: hojas blancas

Procedimiento: Se divide el grupo en parejas, a cada persona se le entrega una

hoja y se les solicita que por medio de una conversacion entre ambas puedan
conocer:
¢, Como se llama?, ¢ Donde vive?, ¢ A que se dedica?
¢,De quien es madre?, ¢ Qué enfermedad padece su hijo?, ¢ Hace cuanto tiempo
tiene relacion con el CAI? ¢ Una personalidad que admire y porque?

¢cUn lugar que le gustaria conocer es?
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Seguidamente se realiza una discusion grupal, en donde cada participante
comparte con el grupo la informacién acerca de su pareja. Por ejemplo: “ella es
Maria, vive en Guadalupe, trabaja en el hogar como ama de casa, es la mama de
Juan, quien padece distrofia muscular Duchenne, admira a la Madre Teresa por
tener un corazoén tan puro y dadivoso y le encantaria conocer Venecia en una
gondola”
Tiempo: 30 minutos.

2. Laconcienciade grupo:
Propdsito: Establecimiento de los principios basicos de la formacién de un grupo.

Materiales: Informacién planificada acerca jFormando un grupo!

Procedimiento: La facilitadora detalla los principios basicos de la formacién de un

grupo, los cuales pueden fungir como reglas grupales para su buen desarrollo.

Tiempo: 10 minutos.

Material planificado

jFormando un grupo!

La formacién de un grupo requiere de la atencion a ciertos principios, los cuales
pueden funcionar como reglas para el grupo de personas que pretende trabajar
de manera conjunta. Por su parte, Molina y Romero (2001) destacan los

siguientes principios:

Individuacién: es el reconocimiento y la comprensiéon de cada miembro

y de cada grupo para poder diferenciar técnicas que permitan ayudarlo.
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Aceptacién autentica de cada miembro: es el reconocimiento de la
dignidad humana, las necesidades, motivaciones y personalidad de
cada miembro.

Establecer una relacion intencionada de ayuda: se debe esclarecer
desde un inicio el papel y las expectativas del facilitador y del proyecto.
Estimular relaciones positivas y cooperativas en el grupo: fomentar, a
través de la intervencion dindmica la productividad del grupo.
Flexibilidad apropiada en el proceso de grupo: es respetar la
autodeterminacion del grupo en la toma de decisiones para que este
asuma sus responsabilidades.

Capacitar a los miembros para que se desenvuelvan en el proceso de
resolucion de problemas: consiste en hacer conciente al grupo que
importa mas lograr la integracion grupal que realzar una actividad
perfecta.

Ofrecer oportunidades para experiencias nuevas y diferentes que
faciliten la autorrealizacion del grupo.

Uso juicioso de la apreciacion diagnéstica de cada miembro y de la
situacion total: es actitud de no juzgar no culpabilizado declarar
inocente al grupo.

Evaluar permanentemente el proceso y el progreso de los miembros del
grupo y de la facilitadora.

Modulo 2:
(;QUE PENSAMQOS ACERCA DE LA DISCAPACIDAD?

Objetivo: Identificar los principales pensamientos del grupo de madres acerca la
discapacidad, segun su experiencia personal, asi como recuperar los mitos y
estereotipos que rodean dicha condicion.

Fecha: Establecer fecha y hora

Tema: ¢ Qué pensamos acerca de la discapacidad?

Responsables: Equipo PAPEN
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Actividades:
1. Atrabajar en equipo...:
Propésito: Identificar los principales pensamientos acerca de la discapacidad

como grupo de madres.

Materiales: hojas blancas en forma de letras que formen la palabra

“DISCAPACIDAD", pilots negros o de colores y cinta adhesiva.

Procedimiento: Por medio de la reflexion grupal cada una de las letras se rellenan

con las ideas de las participantes acerca de la discapacidad, para ello se utilizan

los pilots negros o de color, para destacar cada una de las ideas.

La facilitadora debera luego colocar las letras en orden para formar la palabra
“discapacidad” en una pared, para luego desarrollar una reflexiébn acerca de las

ideas que como grupo se aportan.

Cada letra contiene una o varias ideas del grupo, para

desarrollar una reflexion conjunta

Tiempo: 30 minutos.

2. Clasificando la discapacidad de mi hijo...

Propdsito: Informar a las madres de familia acerca de la discapacidad y las
posibles clasificaciones existentes
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Materiales: Material escrito informativo

Procedimiento: Con ayuda del material escrito y la orientacion del equipo de

profesionales del PAPEN las madres (en trios) van a clasificar la discapacidad de

sus hijos.

Tiempo: 30 minutos

iLa condicion humana de la discapacidad y sus clasificaciones!

La discapacidad como en el titulo se indica es una condicion de las personas, y
existe desde la misma existencia del ser humano, con la cual deben enfrentar y

convivir en su vida diaria.

Segun datos de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) la discapacidad se
puede definir como una pérdida o disminucion de una funcion fisioloégica o

anatémica del ser humano.

Segun el tipo de discapacidad, algunos autores como Ballestero y Vega (2001)

proponen una clasificacién, en lo que se destaca:

e) Origen, causa o momento de aparicion de la deficiencia:
Congeénitas: cuyas causas pueden ser hereditarias, enfermedades
adquiridas por al madre durante el embarazo, traumas de parto, etc.

Adquiridas: que pueden clasificarse segin se deban a una

enfermedad o accidente.

f) Visibilidad:
Manifiestas o visibles: aquellas facilmente perceptibles porque

presentan algun rasgo fisico o mental alterado, limitaciones al

movimiento, carencia de funcionalidad de los sentidos, etc.
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Encubiertas u ocultas: no percibidas directamente en la relacion

social.

g) Evolucién
Estables: originadas por enfermedades o accidentes que provocan
secuelas de tipo no progresivo.
Progresivas o0 degenerativas: originadas por enfermedades o
condiciones de tipo progresivo y en la pérdida de habilidades, que
con llevan a un aumento de la limitacion para el desempefio de sus

actividades.

h) Por las consecuencias
Discapacidad fisica: se refiere a una deficiencia fisica ocasionada
por la pérdida o anormalidad de un o6rgano de los sistemas del
cuerpo humano.
Discapacidad sensorial: consiste en las deficiencias en el area
auditiva o visual.
Discapacidad intelectual: son las condiciones de las personas que
se refieren a funcionamiento intelectual, cuya génesis surge en el
periodo de desarrollo. Pueden ser por el deterioro de la capacidad

de adaptacion o dificultades en el aprendizaje.

6.5.2 Linea de accion 2: Fomento de la consolidacién de las redes de apoyo

Rl

< Figuras maternas y paternas

Las redes de apoyo se conciben como aquel engranaje de organizaciones o
personas, que en un momento determinado tienen la funcion de apoyo. En la
investigacioén realizada las madres y padres indican que sus principales redes son

o fueron instituciones como el Hospital Nacional de Nifios, el Albergue de
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Cuidados Paliativos, el mismo Centro de Atencién Integral, Centros de salud de la
comunidad, entre otros.

Ademas, a nivel familiar se destacan la intervencion de apoyo por parte de los
abuelos, tios, primos, entre otras figuras. En especial lo relacionado a la

contencién emocional.

A la vez, se identifica que en la actualidad en la comunidad de Coronado se
encuentra funcionando una red de apoyo formada por madres de nifios con
discapacidad, en donde estas mujeres indican los beneficios en dicha red, en
especial para la expresion de sus sentimientos, también comparten y clarifican
sus dudas, entre otros aspectos.

Debido a las experiencias exitosas identificadas derivadas del funcionamiento de
redes de apoyo, se considera vital que desde el Centro de Atencion Integral se
fomente la consolidacion de redes de apoyo, tomando en consideracion las
personas que tienen una situacidén similar como es el hecho de convivir con una

persona con la condicion de discapacidad de indole degenerativa.

Se pretende lograr la identificacion de las personas, por tanto ademas de ser
madres de personas con discapacidad causada por una enfermedad
neurodegenerativa, pueden residir en la misma comunidad o una cercana, tener

algun otro tipo de afinidad.

El papel del Centro de Atencion Integral por medio de sus figuras profesionales
del PAPEN es liderar la formacién de las redes de apoyo, primeramente logrando
gue las madres se conozcan entre si y compartan (importancia del taller de
madres), logrando la integracion con acciones como compartir los numeros
telefénicos u otras formas de contacto entre ellas. Y lo mas importante haciendo
énfasis en la importancia de las redes de apoyo y los beneficios de estas para

todas las personas.

www.ts.ucr.ac.cr 190



s Figuras profesionales:

La consolidacion de redes también se propone para el grupo de profesionales que
integra el PAPEN, aunque este equipo ya posee una unidn seria importante
establecer espacios formales para la consolidacion y funcionamiento de la red

COMO un apoyo y catarsis.

Primeramente, se considera que la red podria funcionar como un apoyo entre las
figuras profesionales que trabajan de manera interdisciplinaria. Por ejemplo, en el
establecimiento y desarrollo de acciones con los estudiantes, de manera que
puedan aprovechar los recursos de mas de uno de los profesionales. La atencién
a los estudiantes es domiciliar, en algdn momento podrian plantear las terapias en

equipo de manera que se trabaje en conjunto

A la vez, las redes de apoyo pueden actuar como espacios para la catarsis, la
cual en éste grupo de profesionales se considera una necesidad. El trabajar con
personas con discapacidad, como el mismo grupo de profesionales indica
provoca sentimientos gratificantes, pero también puede provocar frustracion y
tristeza, por tanto con el fin de garantizar la salud emocional de los profesionales

se considera importante la catarsis.

Por tanto, en las reuniones del equipo PAPEN las cuales se realizan con
frecuencia, se propone destinar un espacio formal de unos minutos para lo que se

puede denominar como “Espacios saludables”.
Los “Espacios saludables” incluyen momentos para la expresion de sentimientos
y emociones, la relajacion y el autocuidado. Para ello se requiere que la

coordinacion del programa lleve una planificacion.

A continuacién se presenta un ejemplo de una actividad de autocuidado y otra de

relajacion, las cuales se pueden desarrollar en un tiempo de 15 minutos cada una.
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3. En busca del autocuidado:

Propdsito: Promover en el grupo de profesionales la necesidad de establecer un

espacio propio para el autocuidado, por medio del desarrollo de automasajes.

Materiales: crema, velas con aromas, musica para relajacion.

Procedimiento: Se implementa un automasaje de 10 a 15 minutos de manos,

hombros y cuello, el cual sigue con la direccion de un coordinador quien va

indicando las acciones segun los siguientes pasos:

1. Tomar una posicién y postura comoda, preferiblemente sentada.

2. Con ayuda de la crema, se empieza por las manos, en donde se
realiza un ligero estiramiento en cada uno de los dedos, con un
automasaje de manera circular.

3. Se realizan movimientos circulares alrededor de las manos con las
puntas de los dedos.

4. Seguidamente, cada una de las manos se lleva a los hombros
realizando un movimiento envolvente, pero con presion.

5. Con ambas manos se realizan movimientos ascendentes en el
cuello.

6. Se masajea la nuca con la palma de la mano, llevandola hacia los
lados del cuello.

7. Por ultimo, se realizan ligeros movimientos de la cabeza de un lado

hacia el otro.

Tiempo: 10 a 15 minutos

4. Arelajarse...

Proposito: Relajacion por medio de ejercicios de respiracion y de técnicas de
imaginacion.
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Materiales: pafio, crema, velas con aromas, musica para relajacion, reloj.

Procedimiento: En la relajacion por medio de la respiracion y el uso de la

imaginacion se debe seguir con el apoyo de un coordinador los siguientes pasos,

los cuales son peticiones al grupo y se van realizando de manera pausada.

1. Tomar una posicién y postura comoda, puede ser sentada, recostada en el
pafio u otros.

2. Es necesario cerrar los 0jos, relajar la mandibula y los brazos mantenerlos
de manera paralela al cuerpo.

3. Seguidamente, se realizan cinco respiraciones utilizando la expansion de
los pulmones y del estomago, entre cada una de ellas se espera alrededor
de 6 segundos.

4. Se le solicita a las participantes que relajen el cuerpo por partes,
empezando por los pies hasta llegar a la cabeza. Se va nhombrando de
manera pausada cada parte del cuerpo.

5. Utilizando la imaginacion de las participantes, durante 5 minutos se les
solicita la visualizacion de su rincon preferido en donde se sientan
comodas, el cual puede ser un lugar de la casa, la montafa, la playa, entre
otros.

6. Por ultimo, se realizan dos respiraciones y se solicita a las participantes

gue comiencen a mover sus cuerpos y a abrir sus 0jos lentamente.

Tiempo: 15 minutos.

6.5.3 Lineade accion 3: Construccion del album personal

La tercera linea de accidn propuesta se relaciona con la construccion de un album

personal, siendo éste un esfuerzo para que cada persona con discapacidad se
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conozca a Si mismo, sus cualidades y limitaciones, asi como conocer los

principales aspectos de la enfermedad que padece y la condicién que le provoca.

Este album (con algunas modificaciones) ha sido utilizado por un joven con
discapacidad, teniendo grandes beneficios, ya que por ejemplo le permite

identificarse y dar a conocer su discapacidad, con sus cualidades y limitaciones.

Este instrumento es de construccion y uso familiar, para compartir o mantener
privado para su propio nucleo familiar, sin embargo requiere de la orientacion de
los profesionales del Centro de Atencidn Integral. Se presenta como un libro, el
cual contiene texto, imagenes, fotos, entre otros aspectos que segun la
creatividad de cada nucleo familiar.

De manera formal, cada album personal debera contener basicamente cuatro
apartados, sin embargo se puede ampliar segun se considere necesario. A

continuacioén se presentan los apartados propuestos y sus principales aspectos.

1. Conociéndome a mi mismo:

Este apartado contiene los datos personales como el nombre, la edad, lugar de
residencia, ocupacién, nivel educativo, entre otros. Ademas, una descripcion

personal que puede incluir texto, imagenes, fotos u otros.

Por otra parte, se incluyen los principales gustos personales de cada nifio o joven,
los cuales puede ser las actividades que mas le gustan, sus comidas favoritas,
entre otros. La idea es que la construccién surja de la creatividad de cada

persona sin embargo se puede presentar en un esquema como el siguiente:
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Esquema 14: Mis gustos personales

2. Conociendo a mi familia:

Con relacion al nacleo familiar es importante identificar quienes lo conforman, su
parentesco, su ocupacion, edad de cada miembro y sus principales gustos. Se
puede presentar por medio de un cuadro sintesis, con las siguientes categorias,

sin embargo se puede ampliar segun se considere necesario.

Nombre Parentesco Edad Ocupacion u Principales

oficio gustos
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3. Detalles de mi enfermedad:

Este apartado se dirige a conocer los principales detalles de la enfermedad que
se padece, lo que requiere la investigacion y busqueda de informacién con los
recursos disponibles. Para ello se necesita del apoyo del equipo docente del

Centro de Atencion Integral.
Entre los principales aspectos a investigar se encuentra:

Nombre y origen (como se descubri6)
Condicion genética y hereditaria
Sintomatologia

Principales terapias y su importancia

Otros
4. Definiendo mis metas:

Como parte del album personal se incluye la definicion de las metas o
expectativas, las cuales son parte del proyecto de vida de las personas. la
definicion de las metas debera ser una construccion personal de cada nifio o
joven con el apoyo de las docentes del Centro de Atencion Integral. Y se puede

presentar con ayuda de la siguiente imagen.

Mis metas a futuro son:
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6.5.4 Linea de accion 4: Boletin Informativo: Centro de Atencién Integral

Esta linea de accion es una propuesta que surge de las consideraciones del
equipo PAPEN del Centro de Atencidon Integral. Como parte de una iniciativa
como grupo de construir un boletin en pequefios grupos de profesionales que

rotan cada cierto tiempo, para lograr asi la mayor participacion
Se orienta a la construcciéon de un boletin informativo construido por el mismo
equipo, con la idea de investigar, informar y dar a conocer a otros, acerca de

diversas tematicas de interés, con un leguaje accesible.

La estructura del boletin informativo contiene los siguientes aspectos:

Noticias del Centro de
Atencion Integral

Informacion relevante de la
discapacidad

Historias de vida que pueden
ser concebidas como modelos
de superacion

Informacién en general de

interés

4
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CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

La discapacidad es una condiciéon humana que influye de manera directa en la
cotidianidad de las personas, asi como de quienes le rodean, como sus nucleos
familiares. El convivir con una persona con discapacidad fisica o mental requiere
de la adaptacion de los espacios para las necesidades especificas de estas

personas, en especial cuando de es tipo progresivo.

Hay que reconocer que los nucleos familiares conformados por una persona con
discapacidad, tienen gastos econémicos considerables para la atencion adecuada
de las necesidades propias, como las citas médicas, los apoyos materiales
(férulas, sillas, camas, suplementos alimenticios, entre otros), el transporte
especializado, entre otros factores.

Si a esta situacion de inversiones significativas para la convivencia con la
discapacidad sumamos las capacidades de ingresos de las familias se puede
visualizar las condiciones con que estos nucleos familiares enfrentan dicha
condicion. Como resultado del estudio de investigacion se pudo evidenciar como
las familias poseen uno o como maximo dos ingresos econémicos, en especial los

gue se derivan de las actividades productivas de los progenitores.

Sin embargo, por otra parte las mujeres estan desempefiando también (debido a
las necesidades de sustento de sus familias) un doble rol, tanto como cuidadoras
de sus hijos y hogar, como proveedora de recursos econémicos en especial en
espacios informales de la economia, como el comercio, la costura, los oficios

domésticos, entre otras actividades.

Esta dinamica de género que se desarrolla dentro de los ndcleos familiares con
presencia de un miembro con discapacidad, puede ser objetivo de una
investigacion, que tenga como énfasis el andlisis de las relaciones y dinamica de

dicha situacién. Es interesante como las madres desde su figura femenina se
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consideran responsables de la atencién, cuidado y desarrollo de sus hijos con
discapacidad, aun cuando dejan de lado sus propios proyectos de vida, o estos

son modificados en funcién de sus hijos.

Es claro que las figuras maternas y paternas necesitan expresarse en lo que
piensan, sientes, necesitan, entre otros. Aprender a convivir con una discapacidad
es un proceso de objetivacion y anclaje que depende de la situacion
socioeconémica de la persona, asi como de la preparacion educativa y del interés

mismo que posea.

Hay una necesidad de obtener informacion desde el inicio de la enfermedad como
en el desarrollo de la condicién de discapacidad (en especial cuando es causada
por una enfermedad neurodegenerativa), tanto en las figuras maternas y
paternas, como en las mismas personas que la padecen. La informacion debe ser

de facil acceso, de lenguaje sencillo y en diferentes presentaciones.

Se identifica la informacién como una fuente de poder para las personas, ya que
las figuras maternas y paternas que conocen la enfermedad de sus hijos y sus
implicaciones (condicion de discapacidad), asi como las posibles terapias, podran

contar con los recursos necesarios para decidir por el bienestar de su hijo.

La atencién institucional de la discapacidad deberd estar centrada en cierta
medida en brindar las terapias necesarias, pero a la vez fomentar el acceso a la
informacion como un proceso paralelo. Ademéas, tomando en cuenta que la
informacion ademas de ser un insumo para la toma de decisiones es una fuente
gue evita la ansiedad causada por el desconocimiento de una condicidon que

afecta directamente la cotidianidad de las personas.

En el estudio se vislumbran como la falta de atencién emocional y de informacion
es una limitacion para el bienestar de los nifios, jovenes y sus nucleos familiares.
Por ello, estos elementos deberian ser tomados en cuenta desde la atencion de

los programas que tienen como objetivo la atencion de la discapacidad.
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La atencién de la discapacidad requiere de la preparacién educativa, fisica, pero
también de la atencion emocional, asi como el fomento de la defensa de los
derechos humanos de este grupo poblacional, esto segun las leyes y politicas

nacionales.

En alguna medida se pueden interrelacionar esfuerzos de diversas instituciones
para la atencion de la discapacidad segun sus necesidades reales. Por ejemplo,
con redes institucionales, en el caso de Goicoechea, pueden ser un esfuerzo
entre el Centro de Atencion Integral, la municipalidad, las clinicas de la zona de la
Caja Costarricense del Seguro social, asi como grupos de la sociedad civil que

velan por la condicion de discapacidad.

Las redes institucionales pueden ser una herramienta para definir las funciones
particulares de cada espacio, asi como para intentar cubrir las necesidades de las
personas con discapacidad de la zona. Se puede partir de investigaciones que
brinden insumos de las representaciones sociales que poseen las personas

alrededor de la tematica.

En el caso de las representaciones sociales que poseen las personas que
conviven con un miembro con discapacidad causada por una enfermedad
neurodegenerativa, son muy especificas y homogéneas, sin embargo en alguna

medida pueden tener coincidencias.

El estudio permiti6 conocer las principales proyecciones que poseen las figuras
maternas y paternas en cuanto al proyecto de vida de sus hijos con discapacidad,
las cuales son insumo para el Centro de Atencion Integral para conocer las
esperanzas Yy deseos de estos nucleos familiares, y por tanto direccionar parte de

sus labores a dichos puntos.
A la vez, incluyendo las proyecciones que posee el equipo profesional

considerando que son figuras especializadas en la atencion a la discapacidad y

poseen los insumos para velar por el bienestar de este grupo poblacional. Por
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tanto, las propuestas de trabajo pueden incluir las proyecciones de las figuras
maternas, paternas y el equipo profesional.

Estas representaciones sociales fueron captadas gracias al desarrollo del método
etnografico de investigacion, el cual es una herramienta que se considera eficaz
para conocer la forma de pensar, actuar y sentir de las personas, ya que permite
la relacibn empatica y de confianza entre la figura investigadora y las personas

participantes.

Por ultimo, este método de investigacién etnogréafico se recomienda para futuras
investigaciones que pretenda conocer los pensamientos, creencias sentimientos,
valores y actuaciones de las personas, o lo que llamamos representaciones

sociales.
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Anexo 1

Otras enfermedades neurodegenerativas que causan la discapacidad y son

atendidas en el Centro de Atencidn Integral de Goicoechea

Ataxia Telangiectasia

Segun la organizacion Medline Plus (2008) la ataxia telagiectasia es una
enfermedad progresiva poco comun que se presenta en la infancia y que afecta el
cerebro y otras partes del cuerpo. La palabra Ataxia hace referencia a
movimientos descoordinados, como caminar y telangiectasia es el agrandamiento
a los vasos sanguineos (capilares). Para describir ésta enfermedad utiliza la

metafora de comparar las venas similares a una arafa en la piel de la persona.

Segun indica Woods (1998), los primeros signos de la enfermedad se presentan
al primero o segundo afio de vida, con una dificultad para controlar la postura y el
movimiento. La dilatacion de los vasos sanguineos en el blanco de los ojos suele
darse antes de los 5 afios. Hay alteraciones en el habla y en el pensamiento de

las personas.

Esta enfermedad ataca de igual manera a hombres y a mujeres, esto segun datos
de Medline Plus (2008), ademas aproximadamente ataca a una de cada cuarenta

a cien mil personas en todo el mundo. Sus expectativas de vida son variables.

Batten

Segun datos de la Asociacion Batten Disease Support and Research Association
(2008) ésta enfermedad es un desorden hereditario del sistema nervioso que
comienza en la niflez. En algunos casos los sintomas iniciales pueden ser
repentinos, tomando la forma de cambios en la personalidad y conducta,

aprendizaje lento y torpeza o tropiezos.
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Dicha organizacion indica que mn el tiempo, las personas afectadas sufren de
incapacidades mentales, pérdida progresiva de la visién y las destrezas motoras,
convulsiones. Eventualmente, los nifios con la enfermedad de Batten pierden la
vista y quedan postrados en cama. Frecuentemente, la se pronostica que la

muerte de estas personas es a los 20 afios aproximadamente.

La organizacion informa en su investigacion que se conocen cuatro tipos
principales, tres formas que comienzan temprano en la nifiez y una menos
frecuente que afecta a los adultos. Los sintomas son similares, sin embargo se
presentan a diferentes edades y progresan a diferentes grados. Ademas indica

gue no se conoce cura para la enfermedad.

Nieman Pick:

La enfermedad progresiva conocida como Nieman Pick, segin Medline Plus
(2008) es hereditaria, en donde las grasas llamadas lipidos se acumulan en las
células del bazo, el higado y el cerebro. Existen cuatro formas de la enfermedad
comunmente reconocidas y son los tipos A, B, C y D. Los tipos Ay B se

denominan tipo I, mientras que los tipos C y D también se conocen como tipo Il

Cada tipo involucra diferentes 6rganos y puede o no involucrar al sistema
nervioso central y al aparato respiratorio. Asimismo, cada tipo puede causar
diferentes sintomas y puede ocurrir en diferentes momentos a lo largo de la vida,
desde la infancia hasta la adultez. Segun estos datos la enfermedad comienza en
los primeros meses de vida y entre los sintomas principales se presenta la
hinchazén abdominal, una mancha rojo fresa en el ojo, dificultades de

alimentacion, pérdida de las habilidades motrices tempranas.

Ademas se indica que el tipo A de Niemann-Pick es una enfermedad severa que
por lo general conduce a la muerte hacia los 2 a 3 afios de edad, mientras que los
pacientes con el tipo B pueden vivir hasta finales de la infancia o hasta la adultez.

Un niflo que presenta signos del tipo C antes de un afio de edad puede no vivir
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hasta la edad escolar. Los nifios que presentan sintomas después de ingresar a
la escuela pueden vivir hasta la mitad o el final de su adolescencia y pocos

sobreviven hasta los 20 afios.

Segun la Enciclopedia de genética ConocimientosWEB (2008) la enfermedad de
Nieman Pick es un trastorno infantil que afecta a los niflos mayores de cinco
afos. Inicialmente se manifiesta con un aumento de tamafio del bazo y del
higado. La enfermedad progresa hasta un punto en que estos nifios tienen una
pérdida de coordinacion motriz, lo que ocasiona marcha inestable, ataxia debido a

una pérdida de neuronas en el cerebelo.

Segun los datos anteriores bs nifios con enfermedad de Niemann-Pick tipo C
tienen alteraciones progresivas, sufren de demencia, disartria 0 pérdida de la
capacidad de hablar, y la pérdida de control muscular también hace que se pierda

el tono muscular.

Segun Jiménez (2008) indica que existen muy pocos especialistas que conocen la
enfermedad de Nieman Pick, la cual fue descubierta en 1914, por tanto su

tratamiento se encuentra en investigacion, a la fecha no hay cura.

Osteogénesis imperfecta

La enfermedad de Nieman Pick, segun indica Medline Plus (2008) es una
enfermedad congénita y progresiva. Con frecuencia es causada por un defecto en
un gen que produce el colageno tipo 1, un pilar fundamental del hueso. Existen
muchos defectos diferentes que pueden afectar este gen y la gravedad de esta

enfermedad depende del defecto especifico de dicho gen.

Las personas con osteogénesis imperfecta (Ol) tienen huesos débiles, lo cual las
hace susceptibles a sufrir fracturas. Las personas con Ol generalmente tienen
una estatura por debajo del promedio (estatura baja). Sin embargo, la gravedad

de la enfermedad varia enormemente. Los sintomas clasicos son la esclerdtica
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azul (tinte azul en la parte blanca de los 0jos), fracturas 6seas frecuentes, perdida

temprana de la audicion.

Segun datos del Saint Jude Children Research Hospital (2008) la osteogenesis
imperfecta la padece una de cada veinte mil personas, aunque una de cada
cincuenta o cien mi desarrolla de las formas mas graves de la enfermedad. El
prondstico para estas personas varia enormemente, dependiendo de la cantidad y
la intensidad de los sintomas. Muchos adultos y nifios se desarrollan en sus

vidas.

Sindrome de Melas

Segun referencias de Menéndez (2005) el sindrome MELAS (miopatia
mitocondrial, encefalopatia, acidosis lactica y “stroke-like” episodios) es un
sindrome descrito por primera vez por Pavlakis en 1984 y relacionado con una
mutacion en el ADN mitocondrial. Es aun poco conocido y dada la inexistencia de
recomendaciones diagnosticas consensuadas se comenten errores en el

diagnastico con frecuencia.

El Instituto de Enfermedades Raras (2008) indica que los primeros sintomas se
pueden presentar en los primeros afios de vida y se caracterizan por un retraso
motor y de las etapas del desarrollo intelectual de la persona. Las fundamentales
manifestaciones clinicas asociadas se dan entre los 5 y los 15 afios de edad y
son: talla baja, vomitos, convulsiones por epilepsia focal o generalizada y
finalmente episodios de hemiparesia (pardlisis leve o incompleta de un lado del

cuerpo) aguda que puede afectar a uno u otro lado de forma alternante
Miopatia Mitocondrial:
Estas personas posee una serie de pérdida de capacidades, entre las cuales

Fernandez (2008) como neurdlogo especialista identifica las siguientes: pérdida

de fuerza en los brazos y las piernas junto con una caida de los parpados y
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dificultad en mover los ojos. Otras personas tienen solo debilidad en brazos y
piernas que empeora con el ejercicio sin que ni los parpados ni los ojos muestren
debilidad. Si la enfermedad ya se manifiesta en el nifio pequefio puede causar
una debilidad generalizada e incluso tener dificultades para deglutir. En algunas
personas el fallo en la energia de la célula afecta también al sistema nervioso o a

la retina o al oido.

Segun este especialista la mayoria de las veces estos pacientes no tiene ningun
familiar con la misma enfermedad. Pero en aproximadamente un 20% si. Por su
parte, la Federacion de Enfermedades Raras (2008) indica que se presentan

diferentes tipos de miopatias, entre ellas se destacan las siguientes:

A. Miopatia Infantil Fatal: se presenta después del nacimiento con una

debilidad muscular, acidosis lactica severa e insuficiencia respiratoria que
llevan a la muerte generalmente antes del afo.

B. Miopatias Mitocondriales Tardias: la caracteristica principal es que se

presenta de manera tardia.

C. Oftalmoplejia externa croénica progresiva (OECP): La manifestacion mas

comun son los parpados caidos (ptosis), generalmente asimétrica y, en
ocasiones, unilateral. La afectacion de otros musculos de los ojos es
frecuente y afecta a los movimientos de la mirada. La mayoria de los casos
presentan déficit de los complejos de la cadena respiratoria.

D. Miopatias Proximales: EI comienzo de los sintomas se presenta en dos

picos de mayor incidencia, a los 10 afios de edad con mal prondstico y a
los 40 afios con mejor evolucion clinica. La intolerancia al ejercicio, en
forma de cansancio excesivo, es particularmente frecuente en estos

enfermos, estando presente en mas de la mitad de los casos.

Sindrome de Ito

El Sindrome de Ito segun datos de la Fundacion Sindrome West (2008), es una

enfermedad dermatolégica caracterizada por leucoderma (variedad de acromia,
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alteracién de la pigmentacion, caracterizada por la decoloracion de la piel), es
congénita con lesiones en el tronco y las extremidades, que afecta a multiples
areas del organismo asociadas a retraso mental y convulsiones. Hay

principalmente dos formas:

1. Una en la que Unicamente existen anomalias pigmentarias de la piel

2. Otra con afectacion sistémica, neuroldgica y del tracto gastrointestinal.

Segun estos datos las alteraciones del sistema nervioso son variables:
crecimiento excesivo del tejido cerebral, y macrocefalia, dilatacion de los
ventriculos cerebrales, mas tarde de los seis meses comienzan a manifestarse el

retraso psicomotor, retraso mental y epilepsia.
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% UNIVERSIDAD DE COSTARICA
|| VICERRECTORIA DE INVESTIGACION Escuela de Trabajo Social

COMITE ETICO CIENTIFICO
Teléfonos:(506) 2511-4201 Telefax: (506) 2224-9367

FORMULA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

PADRES DE FAMILIA

“Las Representaciones Sociales de la condicion de discapacidad
neurodegenerativay su influencia en el proyecto de vida”

Cddigo (o namero) de proyecto:

Nombre del Investigador Principal:_Nancy Navarro Bartels

Nombre del participante:

A. PROPOSITO DEL PROYECTO:

El presente estudio se desarrolla desde la Universidad de Costa Rica por una
estudiante de la carrera de Trabajo Social, como parte de su Trabajo Final de
Graduacion, para obtener el grado de Licenciatura. La investigacion tiene como
propésito conocer las diferentes ideas y opiniones (que se conocen como
representaciones sociales) que tienen las familias y los funcionarios del Centro de
Atencion Integral de Goicoechea acerca de la discapacidad causada por una
enfermedad neurodegenerativa.

Ademés, se pretende conocer la influencia que tienen estas ideas en la
construccion de un proyecto de vida en los nifios y nifias que poseen una
discapacidad.

El interés de este estudio es que al poder conocer y analizar estas ideas, esto
ayudaria a plantear estrategias para el fomento de la construccion de un proyecto
de vida de nifios y niflas con discapacidad, basado en los derechos humanos y el
desarrollo integral.
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B. ¢QUE SE HARA?: siacepto participar en este estudio, se me realizara lo
siguiente:

Se me entrevistara (dos o tres veces) acerca de mis ideas, opiniones y
vivencias relacionadas con el tema de investigacién. Se tomaran algunos
datos personales, como la composicion familiar, aspectos del proyecto de
vida, ideas acerca de la condicion de discapacidad, entre otros.

La estudiante hara una o dos visitas al hogar, para conocer y conversar
sobre los temas que se ha mencionado en el punto anterior.

En estas visitas se aplicardn técnicas para el llenado de los datos en
cartulinas o trabajando con figuras de papel, para que no sea solo
conversatr.

Los datos brindados para la investigacion se mantienen en CONFIDENCIALIDAD
y no seran divulgaran las identidades de los familiares participantes. Ademas, la
informacién que se utilice sera (nicamente para fines de la investigacion. Cabe
resaltar, no se requiere de la toma de ninguna muestra o documentos personales.

C. RIESGOS:

1. La participacion en este estudio puede significar cierto riesgo o
molestia para mi por lo siguiente:

En el proceso de investigacion se incluyen temas que pueden ser sensibles para
los familiares de las personas con discapacidad, o que puede causar alguna
molestia, sin embargo no se considera que tengan un riesgo directo para estas
personas. La informacion pretende ser valiosa para mejorar la calidad de vida de
las personas con discapacidad en su conjunto.

La participacion de las personas no reduce ninguno de sus derechos, pretende
lograr Unicamente la informacion necesaria para la investigacion. Cabe destacar,
gue en su totalidad las personas participantes son mayores de edad.

2. Si sufriera algun dafio como consecuencia de los procedimientos en
gue participe en la realizacion de este estudio, la investigadora
realizard una referencia al profesional apropiado para que se le
brinde el tratamiento necesario para su total recuperacion.

D. BENEFICIOS: como resultado de mi participacion en este estudio, no
obtendré un beneficio directo a mi persona u otros participantes. Sin
embargo es posible que con la informacion que brinde, la investigadora logre
conocer mas acerca del tema y de esta manera ofrezca propuestas para la
atencion a la discapacidad. Ademas éste conocimiento puede ser que
beneficie a otras personas en el futuro.
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E. Antes de dar su autorizacion para este estudio usted debe haber hablado
con Nancy Navarro Bartels investigadora en este estudio y ella debe haber
contestado satisfactoriamente todas sus preguntas. Si quisiera mas
informacion mas adelante, puede obtenerla llamando a la investigadora al
teléfono ndmero 2253-9893 o0 al 8346-3744. Ademas, puedo consultar
sobre los derechos de los Sujetos Participantes en Proyectos de
Investigacion al CONIS — Consejo Nacional de Salud del Ministerio de
Salud, teléfonos 2233-3594, 2223-0333 extension 292, de lunes a viernes
de 8 a.m. a 4 p.m. Cualquier consulta adicional puede comunicarse a la
Vicerrectoria de Investigacion de la Universidad de Costa Rica a_los
teléfonos 2511-4201 6 2511-5839, de lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.

F. Recibiré una copia de esta formula firmada para mi uso personal.

G. Mi participacion en este estudio es voluntaria. Tengo el derecho de negarme
a participar o a discontinuar mi participacién en cualquier momento, sin que
esta decision afecte la calidad de la atencion médica (o de otra indole) que
requiero.

H. Mi participacidon en este estudio es confidencial, los resultados podrian
aparecer en una publicacién cientifica o ser divulgados en una reunion
cientifica pero de una manera anénima.

No perderé ningun derecho legal por firmar este documento.

CONSENTIMIENTO

He leido o se me ha leido, toda la informacion descrita en esta formula, antes de
firmarla. Se me ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y éstas han sido
contestadas en forma adecuada. Por lo tanto, accedo a participar como sujeto de
investigacion en este estudio

Nombre, cédula y firma del sujeto fecha

Nombre, cédula y firma del testigo fecha

Nombre, cédula y firma del Investigador que solicita el consentimiento  fecha

NUEVA VERSION FCl — APROBADO EN SESION DEL COMITE ETICO CIENTIFICO (CEC) NO. 149
REALIZADA EL 4 DE JUNIO DE 2008.

CELM -Form.Consent-Inform 06-08
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ANEXO 3

UNIVERSIDAD DE COSTA RICA

VICERRECTORIA DE INVESTIGACION Escuela de Trabajo Social

COMITE ETICO CIENTIFICO
Teléfonos:(506) 2511-4201 Telefax: (506) 2224-9367

FORMULA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

PROFESIONALES CENTRO DE ATENCION INTEGRAL DE GOICOECHEA

“Las Representaciones Sociales de la condicién de discapacidad
neurodegenerativay su influencia en el proyecto de vida”

Caodigo (o namero) de proyecto:

Nombre del Investigador Principal:_Nancy Navarro Bartels

Nombre del participante:

A. PROPOSITO DEL PROYECTO:

El presente estudio se desarrolla desde la Universidad de Costa Rica por una
estudiante de la carrera de Trabajo Social, como parte de su Trabajo Final de
Graduacion, para optar por el grado de Licenciatura. La investigacion tiene como
propdsito conocer las diferentes ideas y opiniones (que se conocen como
representaciones sociales) que tienen las familias y los funcionarios del Centro de
Atencion Integral de Goicoechea acerca de la discapacidad causada por una
enfermedad neurodegenerativa.

Ademas, se pretende conocer la influencia que tienen estas ideas en la
construccion de un proyecto de vida en los nifios y nifias que poseen una
discapacidad.

El interés de este estudio es que al conocer y analizar estas ideas, esto ayudaria
a plantear estrategias y lineas de accion para el fomento de la construcciéon de un
proyecto de vida de nifios y nifias con discapacidad, basado en los derechos
humanos y el desarrollo integral, desde el Paradigma de Autonomia Personal.
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B. ¢QUE SE HARA?: siacepto participar en este estudio, se me realizara lo
siguiente:

Dos o tres entrevistas de tematicas relacionadas con la investigacion, entre
ellas datos institucionales, aspectos del proyecto de vida, ideas acerca de
la condicién de discapacidad, entre otros.

Los datos brindados para la investigacion se mantienen en CONFIDENCIALIDAD,
no seran utilizadas las identidades de los profesionales, ademas sera utilizada
Unicamente para fines de la investigacion. Cabe resaltar, no se requiere de la
toma de ninguna muestra o documentos personales o institucionales.

C. RIESGOS:

1. La participacion en este estudio puede significar cierto riesgo o
molestia para mi por lo siguiente:

En el proceso de investigacion se incluyen temas que pueden ser sensibles para
los profesionales al contacto con los nifios y nifias con discapacidad, sin embargo
no se considera que tengan un riesgo directo para estas personas. La informacién
pretende ser valiosa para mejorar la calidad de vida de las personas con
discapacidad en su conjunto.

La participacion de las personas no reduce ninguno de sus derechos, pretende
lograr Unicamente la informacion necesaria para la investigacion. Cabe destacar,

gue en su totalidad las personas participantes son mayores de edad.

2. Si sufriera algun dafio como consecuencia de los procedimientos a
gque sera sometido para la realizacion de este estudio, la
investigadora realizar4 una referencia al profesional apropiado para
gue se le brinde el tratamiento necesario para su total recuperacion.

D. BENEFICIOS: como resultado de mi participacion en este estudio, no
obtendré un beneficio directo a mi persona u otros participantes. Sin
embargo, es posible que la informacion que brinde la investigadora logre
conocer mas acerca del tema y de esta manera ofrezca propuestas para la
atencion a la discapacidad. Ademas éste conocimiento puede ser que
beneficie a otras personas en el futuro.

E. Antes de dar su autorizacion para este estudio usted debe haber hablado
con Nancy Navarro Bartels investigadora en este estudio y ella debe haber
contestado satisfactoriamente todas sus preguntas. Si quisiera mas
informacion mas adelante, puedo obtenerla llamando la investigadora al
teléfono numero 2253-9893 o al 8346-3744. Ademas, puedo consultar
sobre los derechos de los Sujetos Participantes en Proyectos de
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Investigacion al CONIS — Consejo Nacional de Salud del Ministerio de
Salud, teléfonos 2233-3594, 2223-0333 extension 292, de lunes a viernes
de 8 a.m. a 4 p.m. Cualquier consulta adicional puede comunicarse a la
Vicerrectoria de Investigacion de la Universidad de Costa Rica a_los
teléfonos 2511-4201 ¢ 2511-5839, de lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.

F. Recibiré una copia de esta formula firmada para mi uso personal.

G. Mi participacion en este estudio es voluntaria. Tengo el derecho de negarme
a participar o a discontinuar mi participacién en cualquier momento, sin que
esta decision afecte la calidad de la ate ncion médica (o de otra indole) que
requiero.

H. Mi participacion en este estudio es confidencial, los resultados podrian
aparecer en una publicacion cientifica o ser divulgados en una reunion
cientifica pero de una manera anénima.

No perderé ningun derecho legal por firmar este documento.

CONSENTIMIENTO

He leido o se me ha leido, toda la informacion descrita en esta formula, antes de
firmarla. Se me ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y éstas han sido
contestadas en forma adecuada. Por lo tanto, accedo a participar como sujeto de
investigacion en este estudio

Nombre, cédula y firma del sujeto fecha

No

mbre, cédula y firma del testigo fecha

Nombre, cédula y firma del Investigador que solicita el consentimiento  fecha

NUEVA VERSION FCI — APROBADO EN SESION DEL COMITE ETICO CIENTIFICO (CEC) NO. 149
REALIZADA EL 4 DE JUNIO DE 2008.

CELM -Form.Consent-Inform 06-08
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Anexo 4
Universidad de Costa Rica
Facultad de Ciencias Sociales

Escuela de Trabajo Social

Instrumento # 1:

“La Familia y Actividades”

El presente instrumento forma parte de & investigacion “Las representaciones
sociales de la condicion de discapacidad neurodegenerativa y su influencia en el
proyecto de vida”, para optar por el grado de Licenciatura en Trabajo Social.
Este instrumento es para el trabajo conjunto con las figuras parentales de nifios y
nifas con discapacidad que asisten al Centro de Atencion Integral de

Goicoechea. Se agradece la participacion.

Fecha:

Hora:

Familia:

1. Datos Socio —demogréaficos:

A continuacion se completa los datos sociodemograficos del nucleo familiar, la
informacidn se presenta segun el parentesco que se posea con las persona del
menor de edad. Separar las filas en el momento de utilizar el instrumento para la

informacion de cada miembro familiar.
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Edad Sexo Parentesco Estado Nivel Ocupacion

Civil Educativo u Oficio

Nota: Se separan las filas en el momento de utilizar el instrumento para la

informacion requerida.
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2. Cotidianidad familiar:

En el siguiente cuadro, favor completar la descripcion de un “dia tipico de la
familia”, con un recuento de las actividades principales que realizan los miembros

de su familia y la participacion de los mismos.

Pia Tipico de la Familia

Hora Actividades que se realizan ¢Quiénes las realizan?
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Universidad de Costa Rica

Facultad de Ciencias Sociales

Escuela de Trabajo Social

Trabajo de Campo

Proyecto: “Las representaciones sociales de la condiciébn de

neurodegenerativa y su influencia en el proyecto de vida”

Instrumento # 2

“Un dia Tipico Familiar”

Pauta de Observacion para Investigadora

Fecha:

Hora:

Familia:

discapacidad

Hora Actividades Participantes Comentario de la

actividad

Nota: Se separan las filas en el momento de utilizar el instrumento para la

informacion requerida.
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Observaciones Adicionales Significativas en la Jornada completa:
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Universidad de Costa Rica

Facultad de Ciencias Sociales

Escuela de Trabajo Social

Trabajo de Campo

Proyecto: “Las representaciones sociales de la

neurodegenerativa y su influencia en el proyecto de vida”

Instrumento # 3

“Discapacidad”

condicién

de

discapacidad

Pauta de discusidon de tematica para el trabajo conjunto de la Investigadora

con las Figuras maternas, paternas y con las profesionales

A continuacién se presenta la pauta o guia para la discusion de la tematica de la

discapacidad para el trabajo conjunto de la investigadora con las figuras

maternas, paternas y profesionales de manera individual.

El analisis de la temética se llevara a cabo por medio de papelografos o cartulinas

en donde se sintetizara la informacion, para ello se pueden utilizar las siguientes

interrogantes como una guia.

discapacidad?

Para usted 6Qu¢ ¢s para la discapacidad?

persona con discapacidad y su familia o gscugla

Pesde su perspectiva 6Quge pignsan las personas acegrca de la

&COmo deseribiria a una persona con discapacidad?

Puedg usted compartir una gxperigneia significativa de la

Www.ts.ucr.ac.cr
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Universidad de Costa Rica

Facultad de Ciencias Sociales

Escuela de Trabajo Social

Trabajo de Campo

Proyecto: “Las representaciones sociales de la condicibn de discapacidad

neurodegenerativa y su influencia en el proyecto de vida”

Instrumento # 4

“Necesidades y capacidades”
Para el trabajo conjunto de la Investigadora con las Figuras maternas,

paternas y con las profesionales

Se analizan las necesidades y capacidades alternativas que poseen las personas
con discapacidad, desde la perspectiva de las figuras maternas, paternas y de las

profesionales.

Se utilizaran figuras de papel, un octagono y un hexagono, la primera va a
representar las capacidades alternativas de las personas y la segunda aquellas
necesidades que se identifican como prioritarias. La aplicaciéon sera para cada

una de las figuras maternas y paternas, sin embargo, se aplicara de manera

grupal con las figuras profesionales.

Octagono = Capacidades

Hexagono = Necesidades
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Universidad de Costa Rica

Facultad de Ciencias Sociales

Escuela de Trabajo Social

Trabajo de Campo

Proyecto: “Las representaciones sociales de la condiciébn de

neurodegenerativa y su influencia en el proyecto de vida”

Instrumento # 5

“Necesidades y capacidades”

Pauta de observacion para Investigadora

discapacidad

Fecha:
Hora:
Familia:
Necesidades de las Comentario o Capacidades de las | Comentario o
personas con impresioén personas con impresion
discapacidad discapacidad

Nota: Se separan las filas en el momento de utilizar el instrumento para la

informacion requerida.
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Otras observaciones:
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Universidad de Costa Rica

Facultad de Ciencias Sociales

Escuela de Trabajo Social

Trabajo de Campo

Proyecto: “Las representaciones sociales de la condicibn de discapacidad

neurodegenerativa y su influencia en el proyecto de vida”

Instrumento # 6

“Proyecto de vida”
Para el trabajo conjunto de la Investigadora con las Figuras maternas,

paternas y con las profesionales

Fecha:

Hora:

Familia:

El proyecto de vida de las personas se puede visualizar como un camino que
lleva a un fin determinado, el cual son las metas o expectativas que poseen las

personas en cuanto a su vida propia o de otros que los rodean.

En esta actividad de una manera representativa se va a presentar un camino de
papel o cartulina, por medio de huellas de papel se van a identificar aquellos
aspectos que indican el proyecto de vida deseado para las personas con

discapacidad.

Cabe destacar, que el instrumento debe ser aplicado a las figuras maternas y
paternas de cada persona con discapacidad por separado, mientra que a las

figuras profesionales se aplicara de manera grupal.
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Universidad de Costa Rica

Facultad de Ciencias Sociales

Escuela de Trabajo Social

Trabajo de Campo

Proyecto: “Las representaciones sociales de la condiciébn de

neurodegenerativa y su influencia en el proyecto de vida”

Instrumento # 7

“Proyecto de viday Discapacidad”

Pauta de observacion para Investigadora

Fecha:

Hora:

Familia:

discapacidad

Actitudes, expresiones, comportamientos Impresion o analisis

Nota: Se separan las filas en el momento de utilizar el instrumento para la

informacion requerida.
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Universidad de Costa Rica

Facultad de Ciencias Sociales

Escuela de Trabajo Social

Trabajo de Campo

Proyecto: “Las representaciones sociales de la condicibn de discapacidad

neurodegenerativa y su influencia en el proyecto de vida”

Instrumento # 8

“Redes de Apoyo”
Para el trabajo conjunto de la Investigadora con las Figuras maternas y

paternas y con las profesionales

Las redes de apoyo son aquellos recursos que las personas poseen para
desarrollarse o lograr sus metas o0 expectativas. De manera representativa, por
medio de la imagen de un arbol de cartulina se identifican aquelas redes de
apoyo, desde la perspectiva de sus figuras maternas y paternas y profesionales,

gue poseen no solamente la familia sino la persona con discapacidad.

Cada fruto va a representar una red de apoyo, ya sea familiar, institucional,
comunal u de otra indole. La investigadora sera la facilitadora del proceso con el

fin de lograr el analisis por parte de los participantes.

La aplicacion sera para cada una de las figuras maternas y paternas, sin

embargo, se aplicara de manera grupal con las figuras profesionales.
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