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Resumen

Adquirir una discapacidad fisica en
la etapa adulta desencadena una cri-
sis en la persona y en la familia, lo
que ocasiona la necesidad de ajus-
te en los diferentes ambitos de la
cotidianidad. Esta investigacion se
orientd a conocer como es el pro-
ceso de ajuste personal, familiar y
laboral de cuatro personas adultas
con discapacidad fisica adquirida

por accidente.

Metodologia

Esta investigacion se llevo a cabo
utilizando el Método de Compara-
cion Constante, utilizando el anali-
sis de contenido.

Se realizaron entrevistas abiertas,
a profundidad y observacion parti-
cipante a las personas con discapa-
cidad y al familiar que estuvo mas
cerca en el proceso de rehabilita-
cion. Posteriormente se realizaron
transcripciones de los registros de
audio y el analisis en tres etapas: co-

dificacion abierta, codificacion axial

y codificacion selectiva.

Resultados

Estas codificaciones permitieron el

ordenamiento conceptual en catego-

rias, determinando sus propiedades

y dimensiones. Las categorias que

surgieron a partir de estas codifica-

ciones son:

* Descripcion del tipo de discapaci-
dad fisica adquirida y origen de la
misma: El Accidente,

» El impacto en la cotidianidad: El
momento de la rehabilitacion fisica,

 Ajuste a la dindmica familiar,

 Ajuste a la vida laboral,

» Recursos psicologicos y fisicos de
la persona con discapacidad,

» Recursos fisicos y sociales,

» Antes y después del accidente,

» Recreacion y vida social,

» Cambios significativos ocurridos
desde el primer contacto y durante

el proceso de investigacion

La discusion de resultados ofrece
una explicacion integral del feno-
meno, a partir de la descripcion de
estas categorias y el ordenamiento
conceptual a la luz de la teoria. Esta
discusion de resultados esta organi-
zada en cinco categorias:

* El género como determinante de

la experiencia subjetiva,

* El accidente como momento de
crisis individual y familiar, elabo-
racion de duelo,

* El devenir del proceso de duclo y
la reintegracion a su vida cotidia-
na, con un nuevo significado: Re-
siliencia de un proceso de ajuste,

* Lo “no-dicho” que puede poner en

evidencia la vulnerabilidad,

El papel de la Psicologia en proce-

sos de ajuste a la discapacidad.

Conclusiones y recomendaciones
Se ofrecen en funcién de los obje-
tivos de esta investigacion a nivel
personal, familiar, laboral y de ins-

tituciones de atencion.
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INTRODUCCION

El tema de la discapacidad se ha presentado en todas las sociedades, y ha sido identificado con caracte-
risticas especificas de cada época, seglin los factores politicos, religiosos, ideoldgicos y contextuales. Las
condiciones sociales, fisico-ambientales de accesibilidad, de participacion ciudadana y calidad de vida
presentes en nuestra sociedad, dependen de las decisiones que toman las personas sin discapacidad y se

reflejan en la vida y el entorno.

En las ultimas décadas, se han encaminado acciones para mejorar la calidad de vida de las personas con
discapacidad, asi como la accesibilidad a los servicios y a brindar las mismas condiciones de las que goza

la poblacion sin discapacidad.

Una discapacidad adquirida en la etapa adulta, a diferencia de la discapacidad congénita, posee caracte-
risticas distintivas, ya que en muchas ocasiones parte de un evento traumatico que cambia drasticamente
la imagen corporal, la dinamica diaria, los roles, responsabilidades y la forma de interactuar con el mun-

do interno y social.

Existe un contraste entre personas con condiciones de discapacidad congénita, para quienes la construc-
cion de la identidad y la imagen corporal se desarrolla de la misma manera que en nifios sin discapacidad;
y las personas que experimentan la adquisicién de una discapacidad en la etapa adulta encuentran cam-

bios dramaticos en todas las esferas en las que se desenvuelven (Malachy, 2005).

Esta investigacion parte de la iniciativa de conocer el proceso de ajuste a la vida cotidiana luego de
adquirir una discapacidad, para identificar condiciones psicoldgicas y fisicas que intervienen en esa
adaptacion, asi como condiciones ambientales que pueden contribuir al proceso de cambio, como los

contextos familiar y laboral.

La relevancia social de esta investigacion radica en la escasez de investigaciones en este tema en el pais
y en la region de Liberia, y por ello ser un aporte para reconocer limitaciones y fortalezas en cuanto a la

tematica del ajuste a las discapacidades.
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Collado (2007) cita a la Organizacién Mundial de la Salud, quien sefiala que alrededor de un 10% de
la poblacién mundial (600 millones de personas) posee algin tipo de discapacidad. Sin embargo estas
cifras aumentan con el incremento de la pobreza, la violencia urbana y rural, el empeoramiento de las
condiciones del medio ambiente, la desnutricion infantil y materna, el uso de agentes quimicos en la
agricultura, el consumo incontrolado de medicinas, la falta de atencion médica y el analfabetismo, entre
otros. Este es el caso de Centroamérica, en donde la cifra de personas con discapacidad por diversas

causas constituye un 18% de la poblacion.

Segun las cifras del Consejo Nacional de Rehabilitacion (2006) en Guanacaste alrededor de 18 mil
personas se enfrentan a una condicion de discapacidad, lo que corresponde a un 6.79% de la poblacion.
De esta cifra, el 1.05% (2.799 personas), corresponde al canton de Liberia. Puede ser que a nivel de por-
centajes parezca muy poco, pero en realidad estas cifras cobran un sentido distinto cuando se considera
la cantidad de personas que se enfrentan a esa condicidn; y cuando se toman en cuenta variables que
inciden directamente en la calidad de vida de las personas, como por ejemplo la escasez de servicios,
la accesibilidad de la infraestructura (que es limitada o nula) y la actitud de la poblacion en general que

propicia situaciones de desigualdad y discriminacion.

El tema de la discapacidad fisica adquirida es recurrente y de actualidad, que se ha retomado en diver-
sos medios de comunicacion masiva (programas televisivos) para hacer consciente a la poblacion de la
cantidad de casos, pero sobretodo enfocandose en las vivencias subjetivas de las personas que lo expe-

rimentan.

Por otra parte, siguiendo el eje tematico del presente estudio, cualquier persona es susceptible de adquirir
una discapacidad. Prueba de ello es la alta incidencia de accidentes en nuestro pais. En el afio 2005 la
Direccion General de Policia de Transito (2007) registrd 57.734 accidentes de transito, y en ese mismo
afio, el Instituto Nacional de Seguros reportd 109.348 accidentes laborales (Ministerio de Planificacion
Nacional y Politica Economica, 2005). Ademas de esto hay accidentes domésticos y de otros tipos, sobre
los cuales no se tienen datos estadisticos. Aunque no se especifica cuantos de estos adquieren una disca-

pacidad, refleja que hay muchas personas expuestas a ello.
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Por lo descrito anteriormente se ha planteado la siguiente interrogante: ;Como es el proceso de ajuste
personal, familiar y laboral, de cuatro personas adultas con discapacidad fisica adquirida por un

accidente, tomando en cuenta los recursos y barreras que intervienen en ese proceso?

En lo que a accidente se refiere, no se hace una especificacion de cudl tipo fue el que origind la discapa-
cidad fisica (sea motora, visual o auditiva), dado que esta investigacion se centra en las consecuencias

del mismo en las diversas areas ya mencionadas.

El enfoque de analisis utilizado es el cualitativo utilizando el Método de Comparacion Constante que
pretende identificar y describir la realidad de las personas a partir de las experiencias que los partici-
pantes y sus familias han tenido de la situacion. Este método supone una revision tedrica previa para
contrastar con los datos recabados y analizados, que permite un acercamiento a la vivencia subjetiva de

las personas involucradas.

En cuanto a la seleccion de participantes, estos fueron escogidos segun algunos criterios, como por
ejemplo residir en el canton de Liberia. De esta manera las vivencias responden a una realidad social e
historica determinada. Para efectos de esta investigacion, se considera una persona adulta a aquella que

haya cumplido los 18 afios de edad.

La investigacion se estructuro6 de tal manera que la recoleccion de la informacion se llevo a cabo median-
te la técnica de observacidn participante, un cuestionario y entrevistas a profundidad a la persona con

discapacidad y al familiar que estuvo mas cercano en el proceso de rehabilitacion.

Uno de los alcances que evidencia esta investigacion, tiene que ver con la posibilidad de ser un punto de
referencia para profesionales que trabajan con poblaciones con discapacidad, de manera que conociendo
algunas particularidades del ajuste a la vida cotidiana de éstas, puedan orientar esfuerzos para facilitar
dicho proceso; asi como valorar la importancia a nivel social e institucional de ofrecer un ambiente con

menos barreras de participacion y acceso.



CAPITULO I:
MARCO DE REFERENCIA
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CAPITULO I. MARCO DE REFERENCIA

1.1. Antecedentes
Las investigaciones que se han realizado a nivel nacional e internacional con respecto a la discapacidad
adquirida son eje fundamental de la presente investigacion, ya que aportan los insumos para los plantea-

mientos de la misma y establecen un punto teorico de partida.

En el recorrido sobre el estado de la cuestion, a nivel nacional las investigaciones no son muy actuales,
aunque comparten algunas caracteristicas con el presente trabajo que se retomaran mas adelante. En el
ambito internacional hay algunas investigaciones que aportan elementos de los cuales partir en el analisis
de la tematica en general, tales como calidad de vida, calidad de servicios, etc. Estos, al igual que los
aportes de las investigaciones nacionales seran detallados mas adelante en la investigacion. La diferencia
entre estas investigaciones radica en las divergencias de contexto, al realizarse en paises como Estados
Unidos y Reino Unido, en donde los servicios a disposicion de la poblacion son mas desarrollados que

los que se ofrecen en nuestro pais.

Las investigaciones que se han realizado sobre las implicaciones de la discapacidad adquirida se han
centrado en accidentes de transito o laborales, por lo que se encuentran muy delimitadas. El aporte nove-
doso de la presente investigacion es que representa un estudio en la region de Liberia, en donde no solo
hay inexistencia de investigaciones relacionadas al tema de la discapacidad, sino que ademas retoma las

variables sociohistoricas de la zona.

Segun cifras suministradas por el Instituto Nacional de Seguros (2008) a nivel nacional en el afio 2007 se
tramitaron 14.753 casos de impedimentos permanentes segun los diversos regimenes de seguros, 3.162

casos mas que los tramitados en el afio 2003.

Entre las investigaciones realizadas a nivel nacional relacionadas con la discapacidad adquirida se en-
cuentran las de Morales y Soto (1986), Alfaro y Barrantes (1995), Herrera y Rosales (1996), Sanchez y
Vallecillo (1998), Cascante y Fernandez (2000). Otras investigaciones consultadas a nivel internacional

son las de Soltz (1998), Sheriff (2003), Dunleavy (2004), Bishop (2005), Larner (2005) y Shelley (2005)
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que ofrecen elementos importantes a la presente investigacion que se mencionaran con mayor detalle.
Los principales aportes que hacen todos estos autores al presente trabajo de investigacion se encuen-
tran establecidos seglin diversos constructos, como por ejemplo, el impacto de la discapacidad sobre la
imagen de si mismo, las reacciones personales y familiares ante la adquisicion de una discapacidad, las
estrategias de afrontamiento a la misma, los recursos personales, familiares y del entorno, importantes

para el proceso de rehabilitacion.

En cuanto al aspecto fisico que implica la discapacidad, Morales y Soto (1986) sefialan que ésta puede
impactar la imagen de si mismo y la percepcion que tienen las personas sobre su funcionalidad. Esto
genera sentimientos de inutilidad y desprecio hacia la condicion fisica propia, deviene en conflictos de
aceptacion y rechazo en el funcionamiento biopsicosocial. El aspecto laboral tiene gran influencia en la

percepcion de funcionalidad de las personas, ya que resulta ser el principal eje en la auto-realizacion.

En esta misma linea Sanchez y Vallecillo (1998) coinciden en que las consecuencias de una discapacidad
impactan no solo la imagen corporal de las personas, sino también otras esferas de sus vidas, como por
ejemplo, el laboral, familiar y social. El adquirir una discapacidad implica una pérdida a nivel corporal,
de funcionalidad, de interacciones con el medio, etc. Las consecuencias que esto trae son las dificultades
para insertarse o reinsertarse en el trabajo (lo que se traduce en salarios bajos, problemas de desempleo y

subempleo), y alteraciones en el ntcleo familiar (depresion, baja autoestima, ideas suicidas, etc.).

En una investigacion consultada se retomo el analisis de la calidad y cantidad de servicios que se ofrecen
como un apoyo a las personas con discapacidad. Alfaro y Barrantes (1995) sefialan que los servicios a
disposicion de las personas con discapacidad en nuestro pais son pocos o nulos. Aquellos servicios que
existen estan principalmente orientados a la rehabilitacion fisica. Segln estos autores, en los programas
impulsados por el Instituto Nacional de Seguros o en la Ley de Riesgos del Trabajo no se integra la
dimension psicoldgica como un eje que sea necesario de abordar y al que haya que proporcionar reha-

bilitacion.



Marco de Referencia 15

El factor de la calidad de vida también ha sido integrado en las investigaciones consultadas. Herrera y
Rosales (1996) y Dunleavy (2004) sefialan que los factores que mejoran la calidad de vida de las perso-
nas con discapacidad son el apoyo, la expresion de afecto, el respeto y la cooperacion familiar, que se

relacionan con la aceptacion de la persona con discapacidad.

Dentro de lamisma perspectiva de la calidad de vida de las personas, los recursos con los que pueden contar
son fundamentales para el proceso de ajuste. Estos recursos pueden ser de diversa indole, como econdmicos,
sociales, familiares, etc. Eneste sentido, enmuchas ocasiones las personas con discapacidad y sus familias se

encuentrananteunasituacionnueva, paralaquenecesitanno solorecursos fisicos sino también psicologicos.

Dunleavy (2004) sefiala que la satisfaccion, el apoyo emocional y la solidaridad son elementos basicos
en el proceso de rehabilitacion fisica de las personas que han adquirido una discapacidad. Cascante y
Fernandez (2000), agregan que las necesidades y expectativas que se enmarcan en lo psicosocial muchas
veces quedan insatisfechas y dependen en gran medida de la capacidad socioeconomica de la que dispo-

nen para solventarlas.

Algunos autores como Sheriff (2003) han estudiado las diferencias de la calidad de vida entre las per-
sonas que han adquirido una discapacidad de aquellos que tienen esta misma condicién por razones
congénitas. Segun este autor, las personas que han adquirido una discapacidad en su etapa adulta perci-
ben su calidad de vida mejor que aquellos con discapacidad congénitas. Para esto, se tomaron en cuenta
variables como: salud general, funcionamiento fisico, limitaciones sociales relacionados con lo fisico,
dificultades emocionales y de comportamiento, dolor e incomodidad corporal, comportamiento general,
salud mental, autoestima, percepciones generales de salud, cambio en la salud, actividades familiares y
cohesion familiar.En la presente investigacion estos constructos fueron retomados dentro de las entrevis-

tas a profundidad que se realizaron con las personas con discapacidad.

Bishop (2005), orientado al estudio de la calidad de vida, ha intentado ofrecer aproximaciones unifica-
das que permitan comprender la adaptacion ya sea a nivel individual o familiar y asi desarrollar utiles
intervenciones clinicas, partiendo de conceptos y teorias de calidad de vida y rehabilitacion, con el fin de

beneficiar a esta poblacion.
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Las diferencias de género han sido consideradas en una investigacion de Cascante y Fernandez (2000) en
que lograron comprobar que la condicidén de género no establece diferencias significativas en cuanto a las
expectativas que se tiene sobre la atencion hospitalaria que reciben las personas luego de un accidente.
Estos autores sefialan que en el caso de las mujeres, suele haber una separacion de pareja que conlleva
consecuencias emocionales no solo por la lesion sufrida, sino también por la separacion. El aspecto de
género no ha sido retomado en otras investigaciones nacionales como un elemento determinante en la
forma en que las personas viven una situacion de discapacidad, sin embargo, no deja de ser un elemento

de cuidado debido a las cargas sociales implicadas en la socializacion de cada género.

En cuanto a estrategias de afrontamiento frente a la adquisicion de una discapacidad, Soltz (1998) sefiala
que las que utilizan las personas con discapacidad no son significativamente distintas a las que utilizan
los adultos sin discapacidad. Larner (2005) hace un aporte fundamental en esta linea cuando senala que
la actitud de una persona hacia una discapacidad adquirida recientemente puede ser usualmente, un fac-
tor determinante en el éxito del ajuste. Esta actitud estd determinada por siete desafios psicologicos, a
saber: la habilidad para manejar sintomas, enfrentarse a procedimientos hospitalarios, desarrollar formas
apropiadas de relacion con el personal, manejar los sentimientos de tristeza mientras mantiene la espe-
ranza en el futuro, preservar una auto imagen competente a pesar de la dependencia, mantener relaciones

con los amigos y familia que los apoyen y, preparase para un futuro incierto.

Un elemento importante que se encuentra ligado a las personas con discapacidad es la atencion que nece-
sitan al momento de adquirirla. En esta linea, Shelley (2005) investigd la perspectiva que pueden proveer
las madres respecto a experiencias subjetivas e interpersonales que acompafian la adquisicion inesperada
de una discapacidad en nifios pequeios. Sus historias muestran la compleja interaccion de las emociones

que ocurren en la inmediatez de la adquisicion de la discapacidad y en el cuidado del nifio.

Muchos de los elementos encontrados en estas investigaciones forman parte integral del presente trabajo,
como punto de partida y de encuentro en las vivencias de las personas que comparten una realidad, que

es la de la condicion de discapacidad.
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A pesar de la cantidad de investigaciones realizadas para comprender la dindmica del ajuste psicosocial,
la revision de la literatura sugiere que existen grandes vacios conceptuales y operacionales sobre ese
proceso y sobre los resultados de la rehabilitacion que se ofrece, asi como las barreras sociales existentes

y la posibilidad de experimentar una vida independiente.

Estos vacios se refieren a la falta de informacion tedrica especifica de las vivencias y que como modelo
de abordaje se continta utilizando el médico — bioldgico, dejando de lado todas las demas esferas en el
que las personas se desenvuelven: politico, econdémico, emocional. Ademas de esto, el impacto que tiene
el desarrollo teorico sobre la practica es limitado o nulo, puesto que no se incluye el ajuste psicosocial

en los modelos de rehabilitacion.

Otros vacios encontrados en la revision de las investigaciones son la falta de cifras estadisticas actua-
lizadas que remitan a la cantidad de personas que adquieren discapacidades por accidentes de transito,
laborales y los que ocurren en otros ambitos de la vida, como el doméstico o en recreacion. Tampoco hay
registro sobre el apoyo psicologico (en rehabilitacion) para las personas con discapacidad ya que no esta
contemplado desde el modelo biomédico. Otro vacio es la falta de investigaciones sobre discapacidad en
la region de Guanacaste y mucho menos que retomen la calidad y cantidad de servicios que se ofrecen;

donde tampoco se contempla la importancia de implementacion y/o creacion de estos servicios.

1.2. Marco Conceptual: El proceso de ajuste personal, familiar y laboral a la

discapacidad fisica adquirida por accidente.

Definir las implicaciones y efectos que tiene el adquirir una discapacidad en la vida de las personas resul-
ta un trabajo muy extenso y de mucha especificidad, ya que los factores son multiples y complejos. Por
esta razon este capitulo pretende retomar algunos de los elementos tedricos que componen esta vivencia,
especificamente las repercusiones que tiene sobre la autopercepcion, consecuencias en la vida laboral de
la persona con discapacidad luego del accidente, asi como las consecuencias en la dindmica familiar y su

interaccidon con la persona con discapacidad.
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Concepto de discapacidad. En el caso del presente trabajo investigativo, la discapacidad es considerada
“en funcién del apoyo que una persona necesita para desenvolverse en su vida diaria” (Consejo de la
Tierra, 2002: 9). Este es el concepto que brinda el Modelo de Vida Independiente, que se enfoca en el
papel que juega el entorno, ya que si éste puede proporcionar los recursos para que la persona realice las

actividades diarias sin dificultad, la discapacidad disminuye o desaparece.

El Enfoque Ecologico plantea un concepto para discapacidad, que “es equivalente al de necesidades
especiales. (...) Se concibe a la persona como un ser activo y en crecimiento que, de forma progresiva,
se va acercando a los escenarios en que se encuentra y los reestructura con la ayuda de transacciones con
el medio, al hacer uso de sus caracteristicas cognitivas, comunicativas, sociales y fisicas” (Consejo de la

Tierra, 2002: 9).

La importancia de este concepto radica en el caracter activo que le asigna a la persona, como constructora
de su realidad, que ademas, posee las herramientas para establecer un contacto directo con el entorno,

por diferentes medios.

La combinacion de estos dos conceptos constituye un aporte esencial a esta investigacion, ya que este
es el significado de discapacidad desde el cual se parte. En este concepto, no solamente se considera los
esfuerzos que debe realizar la persona, sino también establece las responsabilidades que debe asumir el
entorno en que se desenvuelve. De esta forma, se puede determinar que una discapacidad puede verse

disminuida en el momento en que ambos, entorno y persona, entren en una relacion directa y armoniosa.

En el marco legal de Costa Rica, la definicion de discapacidad es escueta, ya que no considera el papel
del entorno, definiéndola como “cualquier deficiencia fisica, mental o sensorial que limite, sustancial-

mente, una o mas de las actividades principales de un individuo” (Ley 7600).

Sin embargo, mediante la creacion de la ley 7600 el Estado Costarricense pretende establecer un marco
para hacer valer los deberes y derechos de las personas con discapacidad y garantizar la igualdad de
oportunidades en el ambito laboral, recreativo, de salud y educacion, asi como garantizar la accesibilidad

a instalaciones y programas.
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La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ofrece un concepto que abarca impedimentos, limitaciones
en actividades y restricciones de participacion. Un impedimento es un problema en el funcionamiento
corporal o en alguna estructura; una limitacion en actividades es la dificultad encontrada por un indivi-
duo al ejecutar una tarea o accion; mientras que la restriccion de participacion es un problema experi-
mentado por un individuo al desenvolverse en situaciones de la vida, en donde se incluyen las barreras
del entorno. Ademas, incluye la interaccion entre las caracteristicas individuales y las de la sociedad en

la que la persona se desenvuelve (OMS, 2008).

Discapacidad adquirida. Existen muchas clasificaciones en materia de discapacidad, que varian segun
el tipo de estructura involucrada (pérdida de miembros) o bien, segun la funcionalidad. En estas clasifi-
caciones intervienen ademas una serie de factores asociados al entorno, en la medida en que obstruyen o

facilitan el desenvolvimiento del individuo en la sociedad y en su vida cotidiana.

La adquisicion de una discapacidad se refiere a alguna pérdida de estructura o funcionalidad que un indi-
viduo enfrenta en su etapa vital, sin incluir la etapa del desarrollo fetal o factores congénitos, y que tiene

repercusiones en las diferentes areas que integran al ser humano (OMS, 2001).

Las personas que adquieren una discapacidad en la etapa adulta se enfrentan a desafios de ajuste a la
cotidianeidad y a todas las esferas en que se desenvuelve: familiar, social, laboral, recreativo, etc. Sin
embargo, dependiendo del tipo de discapacidad que adquieran, y en la medida en que cambie cualitativa

y cuantitativamente su funcionamiento, asi sera el impacto sobre su vida y ajuste.

Segun indica Melillo, Suarez y Rodriguez (2006) la discapacidad adquirida, “es aquella que tie-
ne lugar en cualquier momento de la vida y, por lo tanto, es imprevista e imposible de programar
y prevenir; la forma de reaccionar, entonces, es un proceso producto de la historia de la vida, de
las caracteristicas de la red social en que cada persona se desenvuelve y de la naturaleza de lo

ocurrido” (128).

Aunado al factor individual, existen factores ambientales y del entorno que condicionan el funciona-

miento y por lo tanto, incrementan la discapacidad. A estos factores ambientales se les denomina ba-
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rreras, que se traducen en ambientes fisicos inaccesibles, actitudes negativas de las personas hacia la
discapacidad, inexistencia de servicios, falta de tecnologia asistencial apropiada y, politicas y sistemas

que no favorecen la participacion.

En ese sentido la Organizacion Mundial de la Salud establece y publica una Clasificacion Internacional
del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), en la que se intenta “’brindar un lenguaje
unificado y estandarizado, y un marco conceptual para la descripcion de la salud y los estados ‘relacio-

nados con la salud” (2001:3).

La CIF agrupa los distintos dominios de una persona en un determinado estado de salud. Aqui se in-
troducen algunos conceptos, como el de funcionamiento, que “hace referencia a todas las Funciones
Corporales, Actividades y Participacion; (...) la discapacidad engloba las deficiencias, limitaciones en la
actividad o restricciones en la participacion” (2001: 3). Asimismo, se integran los Factores Ambientales
que se relacionan con estos conceptos. De esta forma, utilizando esta clasificacion se puede elaborar un

perfil sobre el funcionamiento, la discapacidad y la salud de las personas en materia de salud publica.

Un concepto que es necesario destacar es el de deficiencia, definido por la CIF como un “problema en las
funciones o estructuras corporales tales como una desviacion significativa o una ‘pérdida’ (2001: 13).
Las funciones corporales tienen que ver con funciones fisiologicas del cuerpo, en el que se integran las

funciones psicolodgicas. Y las estructuras corporales se refieren a las partes anatomicas del cuerpo.

Las deficiencias deben ser parte o una expresion de un estado de salud, pero no indican necesariamente
que esté presente una enfermedad o que el individuo deba ser considerado como enfermo. En concepto
de deficiencia es mas amplio, e incluye mas aspectos, que el de trastorno o enfermedad; por ejemplo, la

pérdida de una pierna es una deficiencia, no un trastorno o una enfermedad (CIF, 2001: 14).

En cuanto a las discapacidades pueden ser que exista alguna deficiencia en estructura corporal, pero no en las fun-
ciones para llevar a cabo sus actividades cotidianas. Desde esta perspectiva, esta investigacion retoma las discapa-
cidades fisicas que existen a nivel de las estructuras corporales y que inciden en su funcionamiento, ya sea ligero,

moderado, grave o completo y que intervienen en el proceso de ajuste y en el desempeno de las tareas diarias.
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Pérdida de estructura fisica. Estudios realizados (Diaz y Mufioz, 2005) sobre los efectos psicosociales
de la amputacién indican que este tipo de vivencias repercuten sobre la construccion de la identidad,
sobre la subjetividad de las personas, y sobre la imagen corporal. Una amputacion implica pérdida de

funcion, pérdida de sensacion y modificacion de la imagen corporal.

Proceso de ajuste. Cuando una persona adquiere una discapacidad a menudo debe ajustarse a un equipo
necesario para desenvolverse en su vida, como el uso de silla de ruedas o protesis; pero también sus
emociones y procesos psicoldgicos deben tener el mismo proceso. Kendall y Buys (1998) realizaron una
revision conceptual del ajuste que se define a partir de dos enfoques: el primero, caracterizado por etapas suce-

sivas que se van atravesando y cerrando; y el segundo como un proceso que transcurre a lo largo de la vida.

En el primero, la resolucion de las etapas dirigen a la persona a la aceptacion de su condicion de discapaci-
dad, lo que hace que este sea un proceso subjetivo en donde varia de persona a persona. En el segundo, las

etapas no se presentan de manera lineal, sino ciclica, en donde son elaboradas una y otra vez en sus vidas.

“Se ha sugerido que el proceso de ajuste luego de una discapacidad adquirida puede ser descrito como
‘cronico o recurrente’. En este proceso es frecuente que existan intervalos de tristeza en patrones repe-
titivos de desesperacion y aceptacion. Desde esta realidad recurrente, el ajuste es visualizado como un
proceso de aprendizaje gradual de tolerancia, en condiciones casi intolerables. Por lo tanto, el ajuste se
convierte en un proceso continuo del ciclo vital, en lugar de un proceso de tiempo limitado” (Kendall y

Buys, 1998, 3).

Estos autores sugieren que se debe proporcionar apoyo para que la persona acepte la nueva condicion
que ha adquirido: la pérdida de alguna estructura o funcion corporal, diferentes demandas y condiciones
del medio en el que se desenvuelve, cambio en su actitud hacia la vida, en las expectativas y esperanzas,
en el establecimiento de relaciones interpersonales, etc. Es importante rescatar que la discapacidad y los
desafios a los que se enfrentan las personas con esta condicion no es estatica, sino que varia en su vida

cotidiana segun los recursos internos como externos.
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Ademas de estos procesos psicoldgicos y emocionales, las personas enfrentan condiciones sociales como
la discriminacidn, que constituye una barrera social y actitudinal, y no permite la integracion y desarrollo
de estas personas de una manera fluida. Esta discriminacion puede ser tangible en espacios de interaccion
de personas con o sin discapacidad, ya que incluso es en estos espacios donde se difunde la idea de la

pérdida de valor de una persona que adquiera esta condicion.

Con el fin de prevenir y eliminar estas actitudes y conductas, la Organizacion de los Estados Americanos
(1999) ha establecido una Convencion Interamericana para la Eliminacion de todas las Formas de Dis-
criminacion Contra las Personas con Discapacidad, como iniciativa para promover la integracion social
y desarrollo personal de esta poblacion de los paises involucrados. Esta iniciativa pretende adoptar medi-
das publicas para eliminar progresivamente las formas de discriminacion y por ende, mejorar la calidad

de vida de las personas.

Ademas de esta barrera del entorno mencionada, se encuentran otras que dificultan el proceso de ajuste
de la persona con discapacidad, tales como la accesibilidad de los espacios publicos, las tecnologias asis-

tenciales y el cumplimiento de las politicas establecidas para la creacion de espacios de participacion.

Las personas con discapacidad adquirida en su etapa adulta usualmente atraviesan una etapa de duelo,
en la que se integran algunas fases hasta la aceptacion de la misma. En la investigacion realizada por
Mahon-Darby y otros (1988, citada por Dunleavy, 2004: 6) se estudiaron algunas etapas que atraviesan

las personas con lesiones en la columna antes de ajustarse a la discapacidad. Estas son:

a) Etapa de sentimiento de impotencia. Suele ocurrir que en esta etapa la persona no dimensiona las
implicaciones de la discapacidad que adquirio, lo que causa la sensacion de no poseer control sobre la
situacion.

b) Intervenciones iniciales, en la que la persona empieza a confiar en quienes lo asisten. Aqui se da una
aceptacion de la necesidad de asistencia que necesita para realizar tareas que antes hizo independiente-
mente, sin embargo, aparece el temor sobre el futuro y la forma en que se afrontara. Estos sentimientos

son abordados en la siguiente etapa.
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¢) Etapa de panico, donde la persona aprende a controlar sus miedos y ansiedades. Una vez que el temor
ha desaparecido, aparecen los sentimientos de resentimiento y tristeza.

d) Etapa egocéntrica, cuando la persona esta deprimida y enojada por la situacion. En esta etapa se logra
comprender y conocer como sera la vida con una discapacidad, donde la depresion ocupa el lugar que
una vez tuvo el enojo.

e) Etapa interactiva, cuando la persona aprende y se empodera. En esta etapa, el individuo todavia se
encuentra un poco aislado de otras personas y empieza a aprender, de nuevo, como vivir de forma in-
dependiente y como identificarse con otras personas con discapacidad.

f) Etapa directiva, en la que la persona se empodera a través de otros. Es en esta fase en que el sujeto ha
logrado integrar toda la experiencia vivida y acercarse a las relaciones interpersonales, de manera que
las otras personas significativas puedan ayudar y aprender sobre lo que significa vivir con una discapa-

cidad.

Familia y discapacidad. La familia como institucion social es la que se encarga de “satisfacer las nece-
sidades biologicas, psicologicas y sociales de sus miembros” (Nuiiez, 2007), ademas de ser la matriz de

conformacion de la identidad y de la transmision de valores y tradiciones.

Una de las caracteristicas de las familias es el establecimiento de vinculos de diversos tipos: entre con-
yuges, paterno-filial, materno-filial y entre hermanos. Cada uno de estos vinculos poseen caracteristicas

particulares, estructuradas y estructurantes de las personas ligadas.

Ante una experiencia de accidente que deviene en discapacidad, los vinculos familiares y las dinamicas
que se habian establecido con anterioridad se ven impactadas al ser sometidas en una situacion de crisis.
Este concepto de crisis integra las dimensiones de peligro, oportunidad y decision, que permite al indivi-

duo y a la familia conducirse por dos caminos: hacia el deterioro o hacia el cambio positivo.

El apoyo que puede brindar la familia para hacer frente a la discapacidad es esencial para el éxito en
cuanto a recuperar funcionalidad respecto a areas que se han visto afectadas debido al accidente que ori-
gino la discapacidad. De esta forma, la familia constituye un apoyo significativo para que la persona con

discapacidad desarrolle sus habilidades y se ajuste de una mejor forma a su cotidianidad.
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“La familia de la persona con discapacidad representa el ambiente inmediato en el cual sus miembros
disponen de los recursos para la realizacion plena, constituyéndose en la promotora de su calidad de vida

y su desarrollo humano” (Herrera y Rosales, 1996: 8).

A pesar de todos los recursos con los que pueda contar la persona con discapacidad —programas de re-
habilitacion, escolares, comunitarios, sanitarios —la familia es el apoyo mas importante que continuara

estando presente a lo largo de la vida de las personas.

Nuiez (2007) sefiala que ante una situacion de discapacidad de uno de los miembros de la familia, ocurre
un proceso de duelo en todos los demas familiares. Este proceso de duelo esta caracterizado por diferen-
tes etapas:

a) Fase de embotamiento de sensibilidad. Caracterizado por un estado de shock, confusion y aturdimien-
to. Los miembros de la familia experimentan una sensibilidad adormecida, con episodios de colera o
de emociones fuertes de afliccion.

b) Fase de anhelo y busqueda de la figura perdida. Los miembros de la familia reconocen de forma epi-
sodica la realidad que esta aconteciendo, acompafiada de la dificultad de admitirla. En esta etapa surgen
diversas reacciones: incredulidad, desmentida, culpa, busqueda de otra realidad o de lo perdido.

c) Fase de desesperanza y desorganizacion. Aparecen sentimientos de desolacion y vacio, depresion,
impotencia que se orientan a la aceptacion de que la condicion de discapacidad es irreversible.

d) Fase de reorganizacion. Esta fase ocurre cuando el duelo ha seguido un curso favorable y la familia
renuncia a la esperanza y el anhelo de no tener una condicion de discapacidad. Las emociones fuertes

se atentan gradualmente y se acepta la pérdida.

Este proceso de duelo no se da de manera lineal en todos los casos, puede ser que algunas etapas se alar-
guen o que haya ausencia de alguna de ellas. El duelo que se ha sefialado no solo se remite a la pérdida

de una estructura fisica de una persona, sino también a la identidad familiar antes del accidente.

“La vida es ahora diferente y se requiere hacer cambios, ajustes y acomodaciones, sintiendo al mismo

tiempo un sentido de continuidad entre este presente, su pasado y su futuro.” (Nuiiez, 2007: 91)
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Vida laboral y discapacidad. En lo que se refiere al proceso de ajuste laboral, es importante destacar el
tipo de trabajo que se realiza y los riesgos a los que se esta expuesto, asi como tomar en cuenta las rela-
ciones interpersonales que establece con compaiieros y jefatura, la cultura organizacional, la estructura

del trabajo y las actitudes de las personas con quien comparte diariamente.

El trabajo es una de las principales actividades que dignifican a los seres humanos, amplia las redes so-
ciales, es fuente de desarrollo personal y profesional, da la sensacion de productividad a las personas, etc.
Un cambio abrupto en la condicion laboral puede tener multiples efectos sobre la cognicién y emociones

de las personas, asi como en su condicion socioecondmica y en su actitud hacia la vida.

Como senala la Organizacion Internacional del Trabajo (OIT), el trabajo es “una actividad central en la
vida de hombres y mujeres en todo el mundo. Ademas de producir bienes o servicios en una economia,
provee los medios de sustento necesario para los individuos y es un elemento fundamental que contribu-

ye a la realizacion personal y a la dignificacion humana” (OIT, 2007).

En Costa Rica, existe una Ley sobre Riesgos de Trabajo (1982) en la que se establece derechos de los
trabajadores, asi como deberes de los patronos de asegurar la salud e integridad de las personas que labo-
ran. De la misma manera, en el articulo 223 del Codigo de Trabajo se establecen tipos de incapacidades
que pueden resultar de un accidente laboral, que son:

a) Incapacidad temporal: cuando ha habido una pérdida de facultades o aptitudes que imposibilita al
trabajador para desempeiiar el trabajo por algin tiempo, siempre que sea inferior a dos afios (articulo
223y 237).

b) Menor permanente: disminucion de facultades o aptitudes para el trabajo, consistente en una pérdida
de capacidad general organica o funcional, que va del 0.5% al 50% inclusive.

c¢) Parcial permanente: incapacidad igual o mayor al 50% pero inferior al 67%

d) Total permanente: igual o superior al 67%

e) Gran invalidez: si el trabajador tiene una incapacidad total permanente y necesita asistencia de otra

persona para realizar actos esenciales de la vida: caminar, vestirse, comer.
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En la Ley sobre Riesgos del Trabajo se estipula las indemnizaciones que recibe la persona desempleada
segun la pérdida, atrofia o lesion ocurrida en alguna de sus estructuras. En esta ley se establece una tabla
de impedimentos fisicos que se refieren a pérdidas totales o parciales y se determinan en porcentajes, se-
gun los miembros mas ttiles o menos ttiles. Ademas se establecen otras tablas sobre la pérdida o dismi-

nucion de la capacidad general y segtn la gravedad de las consecuencias del riesgo ocurrido (Articulo 224).

En esta ley ademas, se estipula que en caso de que la persona que labora tenga un accidente que devenga
en discapacidad, se le debe readaptar, reubicar y rehabilitar en el ambito laboral. (Articulo 218, Codigo
de Trabajo). En el Articulo 201 se establece que el seguro contra los riesgos del trabajo es obligatorio,
universal y forzoso. En caso de que un patrono no asegure a los trabajadores y éstos sufrieran un acciden-
te, el Estado lo obliga a pagar, asi como a atender sus necesidades de rehabilitacion (Ley contra Riesgos

del Trabajo, 1982).

Las cifras de empleo para las personas con discapacidad en Costa Rica segtin el Censo del afio 2000 era
de un 4% de la fuerza laboral del pais, mientras que en Guanacaste es del 5.4% del total de personas
empleadas en la provincia. En términos de desempleo, de la cantidad total registrada de personas con dis-
capacidad en Guanacaste el porcentaje de desempleo constituye un 6.59%, mientras que a nivel nacional

la cifra para esta poblacion es del 6.64% (OPS, 2004: 23).

En caso de que una persona sufra un accidente, el tramite correspondiente para determinar el grado de disca-

pacidad, es estipulado por los médicos peritos del Instituto Nacional de Seguros, en cualquiera de sus sedes.

De todos los elementos que se han tomado en cuenta en este capitulo, las condiciones que convergen para
proporcionar un ajuste integral a las personas se encuentran marcadas por una responsabilidad social
de la poblacion general. Para que las personas con discapacidad tengan una vida aceptable y la puedan
mantener, se requieren acciones de promocion de la salud, prevencion de la discapacidad, recuperacion

funcional, integracion e inclusion social (Collado, 2007).

El medio social tiene mucha responsabilidad en la calidad de vida que se ofrece a las personas con dis-

capacidad, ya que segun los servicios disponibles se estara contribuyendo en gran medida para que la
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condicion de discapacidad de las personas disminuya y desaparezca. Es un derecho fundamental para

lograr la equidad de todos los habitantes.

Resiliencia. El concepto de resiliencia se refiere a la capacidad de los individuos en obtener aprendizajes,

dar nuevos significados y elaborar nuevos valores de situaciones adversas de la vida.

La resiliencia se refiere a “la capacidad de ser sensible a la adversidad, el dolor o el estrés; la posibilidad

de contar con factores que permitan resistir este estimulo para luego ser capaz de construir, utilizando el

aprendizaje otorgado por el dolor como una posibilidad para la construccion” (Kotliarenco y Lecanne-
lier, 2006: 124). Esta se construye a partir de tres factores:

a) “Yo tengo”. Este factor se construye a partir del apoyo externo, a través de relaciones de amor y con-
fianza con otros, asi como fuentes de aprendizaje para los cuidados que se le proporcionan a la persona
con discapacidad.

b) “Yo soy”. A partir de las fortalezas internas de la persona, que incluyen actitudes de comprension,
respeto (de si mismo y de los otros), el humor, la confianza en la posibilidad de que las adversidades se
resuelvan, la esperanza y fe.

¢) “Yo puedo”. Se refiere a la adquisicion de destrezas interpersonales y a la resolucion de problemas.

Esto se traduce en la capacidad de pedir ayuda y el manejo de los sentimientos.

Caplan (citado por Nuifiez, 2007) indica que los factores influyentes que hacen que de una si-
tuacion adversa puedan obtenerse resultados positivos, “se originan en el interior del individuo
y se relacionan con la estructura de personalidad y con la experiencia biopsicologica pasada.
Otras surgen del medio ambiente habitual, particularmente los cambios en la intensidad de las
circunstancias peligrosas y la ayuda o interferencia perjudicial de terceros: familiares, amigos y

consejeros formales e informales a los que se pueda recurrir” (p.40).
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Género y discapacidad. La categoria de género se ha incluido en el marco conceptual de esta investiga-
cion, porque constituye un referente de la vivencia de la discapacidad y de la vida en sociedad, determi-

nando actitudes, sentimientos y acciones de la cotidianidad.

El término “género” ha sido utilizado para hacer una distincion entre los sexos, “y por lo tanto, al conjun-
to de fenomenos del orden de lo corporal, y los ordenamientos socioculturales muy diversos, construidos

colectivamente a partir de dichas diferencias corporales” (De Barbieri, 1996: 5).

Gran cantidad de trabajos investigativos se han centrado en la vivencia de la discapacidad desde la
feminidad, en donde es posible identificar la doble vulnerabilidad y multiples escenarios de violencia,
entre algunas caracteristicas. Sin embargo, cuando una discapacidad ha sido adquirida, el impacto en la
identidad, en el rol de cada individuo en la sociedad, en la imagen corporal, no solo impacta la vida de
las mujeres, sino también la de los hombres. La discapacidad ubica en una situacion de inferioridad,
dependencia, vulnerabilidad y debilidad a aquellos que la viven puesto que la sociedad considera que han
perdido parte de su humanidad, asi que da paso a quienes se consideran “normales” a ejercer su dominio
sobre los llamados “discapacitados” (Diaz y Mufioz, 2005: 8). Aunque la vivencia de adquirir una disca-
pacidad comparte caracteristicas entre géneros, la manera en como se vivencia en la subjetividad de las

personas se encuentra determinado por los roles que cumplen en su vida.

Para las personas sin discapacidad que experimentan una situacion que cambia su condicion en la etapa
adulta, su cambio de estatus repentino crea conflictos en sus expectativas e imagen corporal, reforzado

por las percepciones publicas de ellos como personas con discapacidad (Meekosha, 2004).

De esta manera, el género en la experiencia de la discapacidad adquirida se convierte en un eje transver-

sal en la esfera privada (familia) y publica (vida en sociedad, trabajo).

La discusion de los conceptos en esta investigacion permite ofrecer un lenguaje unificado y traer luz en un
tema que esta tradicionalmente cargado de prejuicios. Ademas, ayuda a contextualizar el problema en el

marco de los derechos humanos, en donde la sociedad civil asume un papel protagonico de responsabilidad.
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1.3. Problema de Estudio

1.3.1. Importancia del Problema

Desde la subjetividad de las personas y de su experiencia de vida existe un imaginario colectivo presente
en muchas situaciones visualizadas como negativas: [1Eso no me va a pasar a mil|. Este imaginario
aplica en situaciones de discapacidad fisica adquirida, sin considerar que es una experiencia que puede

ser vivida por cualquier individuo.

(Qué sucede cuando las personas experimentan una situacion como esta? ;Estan preparadas para hacerle
frente? ;Cuales son los principales recursos de los que disponen las personas? ;Como se enfrenta esta

experiencia?

Esta investigacion estd orientada a conocer cdmo es el proceso de ajuste a la vida cotidiana de cuatro
personas con discapacidad adquirida, para trascender las cifras estadisticas y adentrarse en la subjetivi-
dad de las mismas; asi como reconocer los recursos fisicos y del entorno que contribuyen para reducir o

incrementar la condicion de discapacidad fisica adquirida.

Lo importante de esta investigacion es que la experiencia subjetiva de estas personas constituye una
fuente de informacidn primaria para la definicion de politicas y procedimientos de Salud Publica, que de
no realizarse un estudio cualitativo no habria manera de conocer esa vivencia; asi como reconocer a la
familia como una poblacién meta que acompaiia a la persona con discapacidad y que también necesita

atencion.

Por todas estas razones se ha planteado la siguiente interrogante de investigacion: ;Cémo es el proceso
de ajuste personal, familiar y laboral, de cuatro personas adultas con discapacidad fisica adquirida

por un accidente, tomando en cuenta los recursos y barreras que intervienen en ese proceso?
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1.4. Objetivos

Objetivo general
Reconocer el proceso de ajuste personal, familiar y laboral, de cuatro personas adultas con discapacidad
fisica adquirida por un accidente, tomando en cuenta los recursos y barreras que intervienen en este

proceso.

Objetivos especificos

1. Identificar los principales cambios ocurridos en la vida cotidiana de las personas con discapacidad
adquirida luego de un accidente.

2. Establecer las caracteristicas de ajuste en la dinamica familiar de la persona con discapacidad después
de adquirirla.

3. Identificar mecanismos de ajuste de la persona en su ambito laboral después de adquirir la discapacidad.

4. Describir los recursos psicologicos, fisicos personales y del entorno que colaboran para su recupera-

cion y cotidianidad.



CAPITULOII
MARCO METODOLOGICO
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CAPITULO Il. MARCO METODOLOGICO

2.1. Tipo de estudio

Esta investigacion se aborda desde el enfoque cualitativo utilizando el Método de Comparacion Cons-
tante, reconociendo cémo es el proceso de ajuste personal, familiar y laboral, de cuatro personas adultas
con discapacidad fisica adquirida por un accidente, tomando en cuenta los recursos y barreras que inter-

vienen en este proceso.

El abordaje de esta investigacion desde el enfoque cualitativo permite una aproximacion a las vivencias
y subjetividad de las personas, para comprender mas a fondo el proceso de ajuste a una discapacidad
y las diferentes etapas, sentimientos, reacciones y emociones que componen el fendmeno. Para esto se
recurrid a la recoleccion de informacion por medio de una entrevista abierta, entrevistas a profundidad a
las personas con discapacidad y al familiar mas cercano en el proceso de rehabilitacion, y la observacion

participante.

La sistematizacion de la informacion se realizoé por medio de diarios de campo y la transcripcion de las
entrevistas para someterlos posteriormente al analisis de contenido segun la Teoria Fundamentada, esta-
blecida por Strauss y Corbin (1990/1998). Esta teoria supone la aproximacion a un objeto de estudio de
forma inductiva que da paso a la organizacion tedrica basada en la informacion que se ha recolectado.
El proceso de investigacion no es lineal sino ciclico, en el que la informacion es categorizada de manera
abierta, axial y selectiva. La utilizacion de esta teoria tiene un alcance descriptivo que permite compren-
der las diferentes etapas y variables inmersas en dicho proceso de ajuste, que forman parte esencial del

fendmeno.

2.2. Seleccion de participantes

Los criterios para la seleccion de los sujetos con discapacidad de este estudio fueron los siguientes:

a) Mayor de 18 afios.

b) Que hubiera adquirido una discapacidad fisica (motora, visual, auditiva) en los ultimos cinco afios,
luego de un accidente.

¢) Que conviviera con otros miembros de su familia (pareja, hijos, padres).
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d) Que estuviera laborando antes del accidente .

e) Que su funcionalidad fisica se hubiera visto comprometida, producto del accidente.

f) Que residiera en el canton de Liberia.

g) No se excluyeron de este estudio personas que obtuvieron atencion psicologica en el proceso de re-

habilitacion.

El criterio de seleccion del familiar de la persona con discapacidad fue haber estado presente, acompana-

do y asistido en el proceso de rehabilitacion y ajuste a la persona con discapacidad.

2.3. Descripcion del escenario

Liberia es el canton primero de la provincia de Guanacaste, cuenta con cinco distritos: Liberia, Cafias
Dulces, Mayorga, Nacascolo y Curubandé. Segun el Instituto Nacional de Estadistica y Censos, para el
afio 2000, la poblacion de Liberia era de 34.469, con una tasa de crecimiento anual del 6.6. (Ministerio

de Planificacion Nacional y Politica Econémica, 2000).

Segtin se puede observar, los servicios de infraestructura para personas con discapacidad con los que cuenta
este canton son muy reducidos o de mala calidad. Por ejemplo, en las aceras de las calles se han creado

rampas para el acceso de sillas de ruedas pero, debido a la inclinacion de éstas, resultan deficientes.

En el planteamiento del anteproyecto de esta investigacion, para la obtencion de casos de estudio se
remitiria al Consejo Nacional de Rehabilitacion y Educacion Especial con sede en Santa Cruz y al Dis-
pensario del Instituto Nacional de Seguros en Liberia, sin embargo, tras varias visitas y averiguaciones

en estos dos centros no fue posible contactar a posibles participantes a través de estas instancias.

Fue a través de una capacitacion para personas con discapacidad ofrecida por la Defensoria de los Ha-
bitantes en la Biblioteca de Liberia, que se logrd contactar a una participante que ofrecio la informacion
de contacto del resto de los sujetos: dos hombres y una mujer. De estos casos remitidos, inicamente uno
de ellos no cumplia un criterio de seleccion sobre el tiempo transcurrido del accidente, ya que ocurrié
hace siete afios.

Tanto las entrevistas como la observacion participante se llevaron a cabo en las casas de habitacion de las

personas con discapacidad en tres de los casos, y el cuarto en su lugar de trabajo.
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2.4. Procedimiento de recoleccion de informacion

Las técnicas que se utilizaron para la recoleccion de informacion consistieron en la aplicacion de una
entrevista abierta -aplicada a la persona con discapacidad y al familiar que estuvo mas cercano en el pro-
ceso de rehabilitacion-, se indago areas tematicas del proceso de ajuste a la discapacidad. El objetivo de
este instrumento fue recolectar informacion basica sobre la vivencia de los participantes y sus familiares,

en el proceso de ajuste a la discapacidad (Ver Anexo No. 4y 5).

Se realizaron entrevistas en profundidad a cada uno de los participantes de manera que se recabara infor-
macion suficiente para el andlisis posterior (Ver Anexo No. 6). A partir de la aplicacion de la entrevista
abierta mencionada anteriormente, surgieron interrogantes mas especificas con respecto a la experiencia
subjetiva de la adquisicion de la discapacidad, por lo que se procur6 realizar la entrevista la profundidad
de manera simultanea, con el fin de dar secuencia a la narracion de la vivencia de la persona entrevistada.
Estas entrevistas buscaron ampliar la informacion obtenida de la entrevista abierta, de manera que se

pudiera obtener un panorama mas amplio de la vivencia de cada uno de los sujetos.

Se llevd a cabo una sesidn de cierre del proceso investigativo en donde se abordaron los resultados obte-
nidos, asi como agradecer la participacion en la investigacion y conocer un poco la experiencia se haber
participado y lo que esto implicd. Por la naturaleza de este estudio que es adentrarse en las vivencias
de los participantes se valord la pertinencia de esta segunda reunion. En esta misma sesion se intentd
conocer si las condiciones bajo las cuales se llevo a cabo el proceso anterior de recoleccion de informa-
cion, continuaba siendo el mismo o habia variado, asi como complementar la informacion recabada con

elementos faltantes detectados en el analisis.

Ademas de las técnicas de recoleccion citadas, simultaneamente se aplicod la observacion participante,
de manera que se obtuvieran datos de forma sistematica, directamente de los contextos y situaciones
especificas por las que pasan los sujetos (Colas, 1994). El escenario donde se procur6 llevar a cabo esta
observacion fue en el ambiente de un dia en su vida, de manera que esta cotidianidad arrojara informa-
cion pertinente a la situacion actual de la persona, en la ejecucion de sus actividades y responsabilidades.
(Ver Anexo No. 3). En estas observaciones se consideraron aspectos tales como la movilidad y acceso

en su vida cotidiana, el desempefio en tareas diarias, la actitud hacia otros, la actitud hacia compartir la

experiencia de vida, entre otros especificados en los resultados.
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2.5. Procedimiento de sistematizacion de informacion

Para la sistematizacion de la informacion recolectada se realizaron grabaciones de audio en cada una de
las entrevistas realizadas a las personas con discapacidad y a sus familiares, asi como un protocolo de las
observaciones. Posteriormente, esta sistematizacion consistié en la transcripcion de los resultados, para
un total de 4 transcripciones de las personas con discapacidad y 3 transcripciones de los familiares que
estuvieron mas cercanos en el proceso de rehabilitacion, asi como un protocolo de observacion por cada

uno de los casos, en total 8.

De las cuatro personas involucradas directamente en esta investigacion, tres personas permitieron que la se-

sion con su familiar se concretara. Solo uno de los casos no accedi6 a la entrevista por razones personales.

2.6. Procedimiento de analisis de la informacion

Para la realizacion del anélisis de la informacion recabada en las entrevistas y observaciones, se utilizo
el analisis de contenido propio del Método de Comparacion Constante (M.C.C) propuesto por Glaser y
Strauss (1967). Este método se refiere a los procedimientos analiticos que van desde la comparacion de
los incidentes que se van agrupando en categorias tedricas, sus propiedades (aspectos significativos en

las categorias) y las relaciones entre ellas.

El Método de Comparacion Constante constd de las siguientes etapas:

2.6.1. Codificacion abierta

En esta se utilizd el microanalisis de cada caso investigado, utilizando la técnica del parafraseo, para
ubicar las frases en categorias iniciales y sus respectivas dimensiones. El Método de Comparacion Cons-
tante permite hacer una revision entre las categorias que surgen de la informacion con las establecidas

con anterioridad a su recoleccion.

Las categorias preconcebidas son solo un punto de partida y pueden modificarse, ampliarse, replantearse
e incluso eliminarse con el avance de la recoleccion de la informacion, ya que pueden surgir nuevas cate-
gorias, se modifiquen y permitan que el proceso sea dinamico durante el anlisis (Alvarez-Gayou, 2003).
Estas categorias iniciales no pretenden simplemente describir de manera limitada estas variables, sino

proporcionar un marco inicial que permita el ordenamiento conceptual pero no restringirlo.
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Estas categorias (iniciales) fueron definidas para la estructuracion de los instrumentos de recoleccion, de

la siguiente manera:

a) Criterio sobre el tipo de discapacidad y origen de la misma

1. Tipo de discapacidad fisica: se caracteriza por la deficiencia de alguna de sus estructuras, capacidades
fisicas y motoras en una o varias partes fisiologicas del cuerpo. La discapacidad fisica (motora, visual,
auditiva) debe haber comprometido considerablemente las estructuras corporales y participacion social
de la persona.

2. Tipo de accidente: se refiere al que propici6 la discapacidad.

b) Criterio de impacto en cotidianidad:

1. Impacto en el cambio de dinamicas y formas de interaccion con el mundo social
2. Cambios en la utilizacion de recursos fisicos y de funcionamiento.

3. Cambio en la condicion socioecondmica.

4. Repercusiones funcionales y estructurales.

¢) Criterio de mecanismos de ajuste en la dindmica familiar
1. Tamafio de la familia: segun la cantidad de miembros que la conforman.
2. Roles de los integrantes de la familia con respecto a la persona con discapacidad

3. Dinamica posterior a la discapacidad y su ajuste a la misma

d) Criterio de mecanismo de ajuste a la vida laboral

1. Impacto en la vida laboral: posibilidades de continuar con antiguo trabajo, relaciones sociales con
compafieros y jefaturas, expectativas laborales.

2. Cambios en la condicion actual laboral: necesidad de readaptacion, reubicacion, rehabilitacion.

3. Estrategias para readaptar capacidades personales a su condicion laboral

4. Disposiciones de la institucion o empresa en caso de ser asalariados.



Marco Metodolégico 37

e) Criterio de recursos psicolégicos y fisicos propios de la persona con discapacidad

1. Estrategias de ajuste psicolédgico a la discapacidad.

2. Apoyos técnicos a los que ha recurrido: utilizacion de protesis o aparatos que faciliten su desempefio,
como sillas de ruedas, andaderas, muletas, etc.

3. Interpretacion y condicién emocional de la condicion de discapacidad.

f) Criterio de condiciones ambientales y recursos del entorno

1. Recursos que el entorno pone a disposicion de la persona con discapacidad: como agarraderas, ascen-
sores, rampas, etc.

2. Condiciones que permiten u obstaculizan la participacion social: discriminacion, transporte, salud,

recreacion, politica, disefio del espacio.

En la recoleccion de informacion surgieron otras categorias (denominadas ‘“‘categorias emergentes”).
Estas categorias son adicionales a las ya mencionadas anteriormente y se integran a ellas de la siguiente
manera:

a) Concepto de discapacidad y su relacion con su propia condicion: En criterio A

b) Suicidio y duelo: En criterio E

¢) Transformacion y vision de mundo: En criterio E

d) Sobreproteccion: En criterio C

e) Relaciones de pareja y familiares: En criterio C

f) Vida cotidiana y recreacion: En criterio B

Las categorias generales de las observaciones y sus operacionalizaciones fueron las siguientes:

a) Ubicacion y organizacion en espacio fisico: caracteristicas del lugar en el que se desenvuelven diaria-
mente, asi como los recursos que utilizan.

b) Actitud hacia las personas que los rodean: familiares, vecinos o compafieros de trabajo.

¢) Disposicion a participar en la investigacion: actitud de apertura o rechazo.
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2.6.2. Codificacion axial y selectiva
Las codificaciones abiertas de las transcripciones de los cuatro casos y diarios de campo se compararon
entre si para establecer relaciones existentes entre las categorias descubiertas -iniciales y emergentes-

(codificacion axial) y la integracion de la teoria (codificacion selectiva).

El trabajo axial permiti6 otorgar caracter relacional a los sistemas categoriales de conceptos sistema-
tizados, que partieron de los protocolos organizados en categorias, subcategorias, propiedades y di-
mensiones. Esto colabora en la organizacion de las condiciones que ronden las multiples variables del

fendmeno.

Es importante sefialar que las relaciones que se establecieron fueron coherentes, reflejando las situacio-
nes en que las categorias se relacionan, de manera que el analisis realizado de estas relaciones se puede
verificar con la informacién recopilada (Ver anexo #7). Una vez realizado este proceso se procedio a la

redaccion de los resultados.

2.7. Credibilidad y confiabilidad: Triangulacion de la informacion y verifi-

cacion participante
Esta investigacion constituye una aproximacion cualitativa al problema de estudio y cuenta con criterios
de credibilidad y confianza que permiten acercarse a la experiencia subjetiva de las personas que han ad-

quirido una discapacidad fisica por accidente, asi como la experiencia de sus familiares en el proceso.

Para proporcionar, de manera cientifica, validez a los contenidos de esta investigacion se encuentra la
triangulacion de las fuentes de recoleccion de la informacidn, en cuanto participan las personas con
discapacidad, sus familiares y la investigadora. En este sentido, cada uno proporciona informacién di-
versa pero que se puede relacionar entre si, recolectada en tres diversas formas: entrevista abierta semi
estructurada, entrevistas a profundidad y observacion participante. Esta triangulacion se alcanza median-
te la verificacion participante en los diferentes momentos de recoleccion, de manera que las personas
involucradas en la investigacion sean capaces de verificar lo que ha sido encontrado por la investigadora.

(Alvarez-Gayou, 2003: 189). En este sentido, la triangulacion se realiza por fuentes y por técnicas ya
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mencionadas. A proposito de esto, esta investigacion cuenta con una codificacion abierta, una axial y una

selectiva que se ponen a disposicion.

La validez y confiabilidad definidas desde el Método de Comparacion Constante son: el ajuste, la opera-

tividad, la relevancia y la modificabilidad (Glasser y Strauss, 1967/1999).

Uno de los principios del Método de Comparacion Constante es que la investigacion parte de la infor-
macién empirica recolectada que da pie a la organizacion de conceptos tedricos, de esta manera, el ajuste
se refiere a la exposicion clara de los procesos que permitieron el establecimiento de las categorias y la
relacion entre ellas. Estas relaciones entre categorias se reflejan en el analisis de manera clara y cohe-
rente, respondiendo a las transcripciones de las entrevistas realizadas a los participantes en las diferentes

codificaciones de la informacion.

La operatividad se refiere a la posibilidad de ofrecer explicaciones, interpretaciones y predicciones
a partir de las teorias generadas, dependiendo de ciertas condiciones en el area de estudio. Esta
operatividad se visualiza en el andlisis mediante la relacion con teorias establecidas con anteriori-
dad por otros autores, que hacen referencia al proceso de ajuste a la discapacidad en las variables
que integran y que, en conjunto con el conocimiento construido por medio del analisis, ofrecen una

explicacion global del fendémeno de estudio.

La relevancia quiere decir que para llevar a cabo acciones en el area de estudio correspondiente la teoria
debe ser pertinente; para este caso especifico, se percibe en el andlisis de las vivencias de las personas un
espacio sociohistorico comun, desde donde se pueden ofrecer alternativas que permitan un mejor ajuste,

desde el aspecto individual hasta el social de politicas publicas.

La modificabilidad apunta a que la teoria generada debe ser flexible ante nueva informacion obtenida,
permitiendo la actualizacion permanente. En este sentido, se podria ampliar la informacion y la injeren-
cia al ampliar la poblacion de estudio o incluso profundizar en las vivencias de las personas en un mayor

tiempo y espacio, de manera que pueda arrojar otras categorias de analisis.
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2.8. Proteccion de los y las participantes

Para la proteccion de los y las participantes se contd con el consentimiento informado de los mismos,
en donde cada uno aceptd su participacion en la investigacion conociendo las implicaciones que esto
podia tener sobre ellos. De la misma manera, las identidades de los mismos fueron protegidas, para que

su privacidad no estuviera comprometida (Ver Anexos #1 y 2).

Segun se habia contemplado en el anteproyecto, se proporcionaria contencion a las personas participan-
tes en caso de que las entrevistas removieran aspectos emocionales respecto a la condicidon y/o vivencias,

sin embargo, esto no fue necesario.
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2.9. Tabla de especificaciones metodoldogicas

Problema de investigacion.

. Como es el proceso de ajuste personal, familiar y laboral, de cuatro personas adultas con discapa-

cidad fisica adquirida por un accidente, tomando en cuenta los recursos y barreras que intervienen

en ese proceso?

Objetivo General

Objetivos Especificos

Categorias de andlisis

Técnicas de recoleccion

Reconocer el proce-
so de ajuste personal,
familiar y laboral, de
cuatro personas adul-
tas con discapacidad
fisica adquirida por
un accidente, toman-
do en cuenta los re-
cursos y barreras que
intervienen en este

proceso.

* Identificar los princi-
pales cambios psico-
sociales ocurridos en
la vida cotidiana de
las personas con dis-
capacidad adquirida

luego de un accidente

doméstico.

Establecer las necesi-
dades de ajuste en la
dindmica familiar de
la persona con disca-
pacidad después de
adquirirla.
 Identificar mecanis-
mos de ajuste de la
persona en su ambito
laboral después de ad-
quirir la discapacidad.
* Reconocer recursos
psicologicos y fisicos
personales y del en-
torno que colaboran
para su recuperacion y

desempefio cotidiano.

* Criterio sobre el tipo de
discapacidad y causa de
la misma.

¢ Criterio de impacto en
cotidianeidad.

* Criterio de mecanismos
de ajuste en la dinamica
familiar.

* Criterio de mecanismo de
ajuste a la vida laboral.

* Condicion actual laboral.

* Criterio de recursos psi-
cologicos y fisicos pro-
pios de la persona con
discapacidad, asi como

los recursos del entorno.

* Observacion participante.

* Entrevista abierta sobre
ejes tematicos.

* Entrevista psicologica

* Observacion participante

* Entrevista abierta sobre
ejes tematicos.

* Entrevista psicologica.

* Observacion participante

* Entrevista abierta sobre
ejes tematicos.

* Entrevista psicologica.
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CAPITULO lIl. ANALISIS DE RESULTADOS

El concepto de discapacidad esta compuesto por numerosas variables que intervienen con los aspectos
mas intimos del ser humano, tales como la imagen corporal, la percepcion de las capacidades y limita-

ciones, la interaccion con el mundo social e interno, la vision de mundo, entre otras.

La utilizacion de la Teoria Fundamentada en el analisis del proceso de ajuste de las personas entrevista-
das, permite describir la vivencia del proceso de ajuste a la discapacidad y todo lo que esto implica en la

esfera familiar, laboral y personal.

Mas que fundamentar la teoria en la realidad, la aproximacion al mundo social investigado, utilizando las
entrevistas y la observacion, proporciona una mirada de esa realidad particular en cuanto a los cambios
que se producen a nivel de estructuras fisicas que conllevan una serie de consecuencias que a su vez se

manifiestan en la esfera familiar, como psicoldgica, emocional y de relaciones con terceros.

Los siguientes resultados constituyen en primera instancia la codificacion abierta de los datos que se
realizd separadamente por caso, estableciendo caracteristicas primordiales entre ellos. En segunda ins-
tancia se realizo la codificacion axial en donde se establecen relaciones entre las categorias, y en tercera
instancia la codificacion selectiva que corresponde a la integracion de las categorias para caracterizar la

vivencia del ajuste a la discapacidad.

3.1. Codificacion abierta
A manera de introducir las historias y vivencias subjetivas en la adquisicion de una discapacidad y su
proceso de ajuste, se describe a continuacion las principales caracteristicas de cada uno de los casos. Se

han establecido nombres ficticios para proteger la identidad de las personas entrevistadas.

Caso 1: Patricia:
Patricia es una mujer de 31 afios. Han pasado 4 afios desde el accidente que le ocasiono la discapacidad,
mientras jugaba con su hija de un afio y se golpeo el ojo derecho, en el que recientemente habian insta-

lado una valvula debido a su condicion de glaucoma, quedando con ceguera total. El proceso de ajuste
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para ella ha sido lento pues ha necesitado mayor asistencia debido a la ceguera, y ha requerido hacer un
reajuste total en su vida cotidiana. Ya no trabaja en donde lo hacia antes y ahora es pensionada. En todo
el proceso de ajuste ha estado presente el apoyo de su familia nuclear, constituida por 5 hermanas, sus

padres y su hija. De esta familia, una hermana y sus dos hijos viven con Patricia y su hija.

Caso 2: Marcia

Marcia es una mujer de 27 afos. El accidente que le produjo la condicion de discapacidad ocurrio hace 4
afios, mientras quemaba basura en un lote baldio contiguo a su hogar y una lata convertida en proyectil
impact6 su cara, produciéndole la pérdida de su ojo izquierdo y una lesion severa en su pomulo derecho y
frente. Su proceso de ajuste se ha visto acompaifiado por el apoyo de su familia nuclear (esposo y dos hi-
jos) y extensa (padres y hermana). Luego del accidente tom6 la decision de pensionarse, por lo que ahora

se dedica a las labores del hogar, el trabajo de ventas por catalogo y el cuido de sus dos hijos pequefios.

Caso 3: Javier

Javier, hombre de 57 afos que adquirid la condicion de discapacidad debido a un accidente en motoci-
cleta, por el que tuvo que ser amputado por encima de la rodilla de la pierna izquierda, hace dos afios.
Anterior al accidente se encontraba laborando en una empresa de carnes, sin embargo, su condicion no
le permitio continuar laborando en la misma actividad. Se pensioné y abri6 un taller de ebanisteria en su
casa, lo que le permite continuar siendo econdmicamente productivo. Su familia esta compuesta por su

esposa y sus 4 hijos, quienes le han proporcionado el apoyo y la atencion en su proceso de rehabilitacion.

Caso 4: Miguel

Miguel tuvo el accidente hace casi 7 afnos, como resultado tuvieron que amputarle la pierna izquierda por
encima de la rodilla. El tiene 35 afos. Antes del accidente se encontraba laborando como recolector de
basura en la Municipalidad de Liberia, sin embargo, luego del accidente y la rehabilitacion de casi dos
afios, se volvid a integrar a esta institucion en un puesto de miscelaneo, en donde labora actualmente. Su
familia estd compuesta por 4 personas: su madre y 3 hermanos, quienes, al igual que en los casos ante-

riores, se han preocupado por atenderlo y brindarle su apoyo en el proceso de rehabilitacion.
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En el caso de Miguel el criterio de seleccion de los afios transcurridos desde el accidente no aplico, sin

embargo se decidi6 tomar en cuenta debido a las limitaciones en la obtencion de casos. Como se vera

mas adelante en el analisis, las caracteristicas y la descripcion de la vivencia no se ve afectada directa-

mente por este criterio.

Por medio de la siguiente tabla se pretende resumir las principales caracteristicas sefialadas anteriormente.

Tabla 1
Nombre Patricia Marcia Javier Miguel
Sexo Mujer Mujer Hombre Hombre
Edad 31 anos 27 anos 57 anos 35 anos
Ano del 2004 2004 2004 2001
accidente
Estructura Ojo derecho, Ojo izquierdo, Amputacion Amputacion
comprometida | pérdida total pérdida total sobre la rodilla sobre la rodilla
Tipo de Accidente Accidente Accidente Accidente
accidente domeéstico doméstico de tfransito de fransito
Antecedentes Glaucoma No hay No hay No hay
médicos congénito,

pérdida de ojo
izquierdo en

ninez
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3.2. Codificacion Axial y Selectiva
En la etapa de la codificacion axial (Anexo 7) se analizaron las relaciones existentes entre las categorias
establecidas con anterioridad, asi como con las subcategorias (sus propiedades y dimensiones), las cate-

gorias emergentes y los casos analizados.

Los resultados de estas relaciones se han estructurado e integrado en la codificacion selectiva que se pre-
sentan a continuacion, tomando en consideracion las categorias emergentes y las observadas para ofrecer

una explicacion global del fenomeno.

3.2.1. Tipo de discapacidad fisica y origen de la misma: El Accidente

Lugar del accidente. Segun los casos analizados, el tipo de discapacidad fisica adquirida y su origen se
relaciona en gran medida de las esferas en donde se desenvuelven y los roles que cumplen en las mismas:
en el caso de las mujeres ambos casos fueron ocasionados en el ambiente doméstico, mientras que los

accidentes de los hombres tuvieron lugar fuera del hogar, en actividades de recreo.

“Mas que todo fue un golpe (...) Esto no me gusta comentarlo mucho porque la que dio el golpe fue mi
hija. El golpe lo recibi por parte de mi hija, me cay6 encima y con la cabeza pues me golpe6 en el ojo

derecho” (Patricia).

“Yo estaba quemando basura en el lote de la par de mi casa. (...) Los bomberos dicen que fue un aerosol

que fue exploto. (...) Me impactd en el ojo, la frente y el poémulo” (Marcia).
Javier hace referencia al accidente que propici6 la discapacidad: “Estuve un rato aqui en la Fuente del
Sol, tomandome una cerveza y dije yo, voy a ir a Cafas Dulces (porque) habia un baile. Entonces me subi

en mi vehiculo y me fui. (...)Unicamente lo que yo sufti fue la pierna, absolutamente la pierna”.

“Un accidente en moto, en vehiculo. Aparentemente fue que me dieron” (Miguel).
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No pensé que me fuera a pasar a mi. Por la naturaleza de la adquisicion de la discapacidad, de manera
accidental, se produce una crisis en la persona y en el grupo familiar, que desequilibra la cotidianidad.
Este caracter accidental no permite anticipar las reacciones, comportamientos y pensamientos respecto a

la adquisicion de la discapacidad.

“No existe margen de preparacion para la reaccion como en el caso de la primera (discapacidad anticipa-

da)” (Kotliarenco y Lecannelier, 2006: 128).

De esta manera, las personas y sus familias no visualizan la posibilidad de estar involucrados en un
accidente, mucho menos en adquirir una discapacidad. “;Que me iba yo a imaginar que me iba a pasar

esto?” (Javier).

El tnico de los casos en los que esto se contempla es en el de Patricia, quien tenia una condicion con-
génita de glaucoma, que le ocasiono la pérdida de su ojo izquierdo en la nifiez. Para ella, la posibilidad
de perder la vista completamente estaba anunciada, ya que constantemente era sometida a procesos
quirargicos con el fin de proporcionarle mejores condiciones de su vista, al instalarle una valvula para
controlar la presion, por ejemplo. Cuando esta posibilidad era anticipada, las reacciones y sentimientos

ante esto eran de desolacion.

“A mi me lo habian advertido que progresivamente podia llegar a perder la vision, a como podia quedar
viendo por lo menos lo minimo. (...) Terrible, siempre lo dije, el dia que yo me quede ciega yo me mato,

porque no podia imaginar vivir asi” (Patricia).

De todos los casos investigados, el caso de Patricia es el unico que hace alusion a la posibilidad de adqui-
rir una discapacidad, por su condicidon congénita. La reaccion inicial del accidente fue de incredulidad y

de atencion médica lo mas pronto posible.

3.2.2. Impacto en la cotidianidad: La rehabilitacion fisica
Cambio en actividades diarias. El accidente que ocasiona la discapacidad, en todos los casos, impacta

la cotidianidad de las personas en la medida en que necesitan hacer ajustes en sus actividades diarias,
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empezando por el proceso de recuperacion y rehabilitacion fisica. El ajuste que requieren hacer en sus
actividades es paulatino, para continuar asumiendo las responsabilidades que tenian antes del accidente,

de una manera distinta y desde otra perspectiva de vida.

En el caso de Patricia, su cotidianidad se vio impactada en el ambito laboral pues se pensiono, su movili-
dad se vio reducida pues necesité de mucha asistencia para moverse en el espacio de su casa, los ambitos
recreativos con los que contaba antes del accidente (con los compaiieros de trabajo) se limitaron, las
relaciones con terceras personas también se vieron impactadas por asuntos emocionales del manejo de
su condicion. Un poco mas avanzado el proceso de rehabilitacion ingreso al Instituto Hellen Keller en
donde recibi6 capacitaciones para fomentar la vida independiente y permitirle aprender sobre sus dere-
chos y recursos a su disposicion.

Para Marcia luego del accidente el proceso de rehabilitacion fue lento, pues estuvo en coma casi 22 dias
y cuando despert6 no sabia hablar ni podia caminar. Por esta razon estuvo en el hospital casi dos meses.
“De ahi llevé el proceso de recuperacion, yo no sabia hablar, cuando yo empecé a hablar, como que se
me olvidaba, talvez queria decir algo, pero primero no sabia como decirlo y segundo para decirlo no tenia

las palabras”.

En este proceso de rehabilitacion estuvo presente su marido, de quien indica que estuvo ahi desde el
momento en que se despertd de la anestesia y contribuy6 en atender sus responsabilidades mientras ella
no podia. “Por una parte yo estaba enfocado a colaborar con todo lo que tuviera que ver con ella, normal
diria yo en una persona. Pero yo también por dentro sentia que estaba realizando cosas que no son ruti-
narias para mi. (...) Se agrego6 una carga mas a mi persona en ese momento, pero nada que no se pudiera

superar” (Rodolfo, esposo de Marcia).

Luego del proceso de rehabilitacion que le permitid regresar a su vida anterior continu6 asistiendo a su
trabajo hasta conseguir la pension un par de meses después de regresar al mismo. Una vez pensionada
se dedico de lleno a las labores del hogar y a permitirse accesar a otras actividades, como el aprender a
coser y ser distribuidora de productos. Pasados un par de afos, ella y su marido decidieron tener otro hijo,

al terminar el proyecto de construccion de su casa.
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Para Javier, su condicion de discapacidad produjo un cambio en su cotidianidad, pues ahora no suele lle-
var el mismo estilo de vida de antes del accidente, pues laboraba en una empresa de lunes a viernes, y los
fines de semana su actividad de recreo era asistir a bares y bailes de la zona. Actualmente se pensiond y
puso un taller de ebanisteria en la parte trasera de la casa, lo que ha ampliado las relaciones familiares en

relacion a las establecidas antes del accidente. Segun indica, “ya uno esta mas tranquilo (...) ya uno pues,

no sale a divertirse porque no es igual. Una vida normal que le falta una pierna. (...) Se siente pasajero”.

El caso de Miguel su vida cotidiana se vio impactada por el cambio de labores a los que se dedicaba,
pues era recolector de desechos de la Municipalidad. El estuvo incapacitado durante 2 afios debido a la
rehabilitacion fisica y al proceso emocional de aceptacion de la condicion. Segun sefiala, “casi 2 afios
estuve en la casa, no hacia nada, solo comer y dormir. Yo estuve en la casa casi un mes que no queria que
nadie me viera”. Luego de este tiempo, Miguel regreso a laborar en la misma institucion y fue reubicado
de puesto, de manera que pudiera continuar trabajando. En este caso, el trabajo es la principal actividad

que resulta impactada en su cotidianidad, pues es a la que hace mayor referencia.

Interaccion con el entorno. La condiciéon emocional y fisica de la persona con discapacidad luego
del accidente provoca un cambio en la interaccion con el mundo social, a la que se van integrando y
reestructurando por medio de un proceso de acercamiento al mismo. Usualmente, la reaccion inicial al
accidente los aisla de estas interacciones y se limitan a las relaciones con la familia cercana y los centros
hospitalarios. Esto es provocado por una sensacion de tristeza y desesperanza en donde los principales

recursos son estos a los que se acercan mas (familia y centros de atencion médica).

“Si recuerdo que cuando desperté (del coma) (...) recordé, creo que siempre supe que tenia un bebé, y
mi hermana estaba ahi, y ‘Rodolfo’, mi esposo, me dice que siempre me hablaba de él, que me estaban
esperando, que tenia que despertarme. (...) Mi papa le fue a tomar una foto grande a ¢l y me la tenian
a la par de la cama. (...) Era como la tinica cosa que yo sentia que era como mio. (...) Mi todo era él (el

bebé)” (Marcia).

Conforme el proceso de rehabilitacion fisica avanza, el circulo social se va extendiendo hasta llegar a ser

cercano al que tenian antes del accidente. Este proceso de reinsercion avanza paralelamente al proceso
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personal en donde se va estructurando la nueva imagen corporal, asi como la resignificacion de la situa-
cion que dio origen a la condicion de discapacidad y a los recursos con los que cuenta, consiguiendo con

esto ajustarse a su nueva condicion y aceptacion de la misma.

En el caso de Patricia, su interaccion con otros se vio limitada por la necesidad de atencion médica urgen-
te y las cirugias que le practicaron en el exterior del pais, donde fue acompafiada por sus padres. Aunado

a esto, ceso sus actividades laborales y su necesidad de asistencia fue mayor.

Javier fue trasladado al centro médico en Liberia y posteriormente a San José, en donde le dieron aten-
cion y rehabilitacion, donde era frecuentado por sus familiares mas cercanos. También tuvo que dejar de
trabajar en el lugar donde lo hacia, pues su puesto no le permitia desempefiarse en el mismo.

Miguel también fue trasladado al hospital para recibir atencion médica, y las personas que lo frecuenta-
ban y lo acompaiaron en este proceso fueron sus familiares. En su estancia hospitalaria y de rehabilita-
cion recibid acompafiamiento psicoldgico que menciona fueron esenciales en su recuperacion cotidiana,

puesto que mejoro su relacion con otras personas fuera del circulo familiar.

Uso de recursos y cambios funcionales. Estos recursos implican un cambio en la utilizacion de los
recursos fisicos y de funcionamiento, tales como proétesis, muletas y bastones, asi como el acceso a es-
pacios de la vida diaria (para moverse en el espacio de la casa o del trabajo) y hacer las modificaciones

necesarias para facilitar la movilidad.

“Ya me acostumbré a eso (a las muletas). Me compré una protesis que me costd un millon cien, pero no
la uso. (...) Un dia llegué a la casa y dije: Ya no uso mas eso, me quedo natural, como Dios me dejo. Y

asi me quedé, con las muletas hago todo” (Miguel).

El ajuste del impacto en la cotidianidad se produce como una primera etapa de la aceptacion de la con-
dicion de discapacidad, donde se realizan cambios funcionales y estructurales para continuar ejerciendo,
en la medida de lo posible, las actividades y responsabilidades que cumplia antes del accidente. Ademas
se define el grado de asistencia que requiere para realizar sus actividades diarias y que es uno de las sub-
categorias mas importantes, ya que se relaciona con el concepto de discapacidad que tienen las personas

y la interpretacion que hacen respecto a su condicion.



Andlisis de Resultados Sl

Percepcion de su condiciéon de discapacidad. Principalmente, la persona que ha requerido mayor asis-
tencia es Patricia, quien reconoce su condicion de discapacidad como tal, a diferencia de las otras tres
personas. Ella ha recibido amplia capacitacion en temas de derechos de las personas con discapacidad y
recursos de los que dispone, como el Instituto Hellen Keller que ha sido pieza fundamental en el manejo

de su independencia.

Marcia, Javier y Miguel, no reconocen que tienen una condicion de discapacidad pues son capaces de
realizar la mayoria de las actividades y responsabilidades que poseian antes del accidente, pero si reco-
nocen que hay labores que se les dificultan. Un elemento que interviene en el concepto de discapacidad
que manejan tiene que ver con los casos que observaron mientras recibian la atencion hospitalaria y de

rehabilitacion, de personas en condiciones de asistencia total para sobrevivir.

“Ver a las personas como llegaban, personas viviendo por milagro de Dios. Verlos todos quebrados, asi,
sin piernas, sin manos y sin piernas, o solo con los brazos o con las dos piernas amputadas, golpes, que-
brados, inmoviles, que no se podian mover para ningtn lado, los tenian que mover, hacerles la limpieza

total, ellos no podian hacérselo” (Javier).

3.2.3. Ajuste a la dinamica familiar

La familia como principal recurso. El apoyo de la familia es uno de los principales recursos con los
que cuentan las personas que adquieren una discapacidad. Las cuatro personas con que se trabajo han
contado con sus familiares desde el accidente que ocasiona la condicion y han sido acompanados por al
menos un familiar especifico durante el proceso de rehabilitacion fisica. En el caso de Patricia ha sido su

hermana, para Marcia su esposo, para Javier su esposa y hermana, y para Miguel su mama.

Las familias nucleares de cada uno han mantenido una relacion cercana incluso antes del accidente. En
el caso de Patricia, una condicion de glaucoma previo del accidente condicioné a la familia a mantener
una relaciéon mucho mas cercana con ella, lo que tenia un factor agregado de proteccion antes del acci-
dente que se incremento luego del mismo, ya que para realizar sus actividades diarias necesita de mayor

asistencia.
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“Siento que ha sido muy impactante para ellos también (refiriéndose a la familia). Mis cambios de animo,
cuando estoy triste entonces ellos también estan tristes, cuando estoy contenta ellos se alegran conmigo.
Todo siempre ha estado muy parejo. (...) Se que tengo a mis hermanas disponibles, o si me enfermo yo,

cualquier cosa que me pase ellos estan pendientes” (Patricia).

Yolanda, la hermana de Patricia se refiere a esto mismo: “A mi me fasciné cuando Patricia entr6 al Hellen
Keller, porque nos involucré a nosotros. Yo estaba realizada, porque aprendimos muchas cosas, fuimos a

un taller familiar. (...) Fuimos la mayoria y participamos en los talleres. (...) Yo con Patricia soy fuerte”.

Roles en la familia. Los roles desempefiados por las personas con discapacidad antes del accidente, den-
tro de la familia, responden a estereotipos de masculinidad y feminidad. Las dos mujeres ademas de ser
madres de familia y amas de casa, ejercian alguna labor productiva remunerada fuera del hogar; mientras

que los dos hombres asumian roles masculinos de proveedores para la familia.

“Treinta afios trabajé yo en esa empresa” (Javier). “Yo trabajaba en una zona del hospital con mucho
movimiento, trabajaba de 12 a 14 horas diarias, 7 o 6 dias a la semana, con un dia libre. Ese dia se lo

dedicaba a Noelia (la hija)” (Patricia).

Luego del accidente, el circulo social de las mujeres y su interaccion se limito a ser amas de casa, sin
embargo Marcia trabaja desde la casa aunque el sustento no depende de ella; mientras que los hombres
continuaron con actividades productivas en sus antiguos trabajos o bien, en uno nuevo, como en el caso

de Javier que labora en la casa.

“Muchas cosas no se pueden hacer (en su antiguo trabajo). (Luego) me vino la pension. Y si yo puedo
trabajar de una manera que no me vaya a perjudicar la pension, yo lo respeto. (...) Gracias a Dios aprendi
a hacer muebles. Ahorita estoy armando un ropero doble grande (...) Es tan diferente (...) Se siente uno

bien* (Javier).
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La interpretacion que hacen del papel de la familia. La interpretacion que hacen las personas entrevis-
tadas respecto al papel de la familia en el proceso de ajuste a la discapacidad es que constituye el apoyo
principal en el proceso de rehabilitacion fisica, psicologica y emocional, que posibilita tener una vision

positiva del futuro y proponerse metas.

“Mi hija es un gran incentivo para mi, lo que me hace cambiar, saber que puede estar bien, (...) que tengo
que preocuparme por ser una mama mas activa, que mi hija no se vaya a avergonzar nunca por la mama
que tenga, que sepa que tiene una mama que sigue para adelante, que lucha para que siempre se sienta

orgullosa” (Patricia).

Proteccion y sobreproteccion. La linea entre la proteccion y la sobreproteccion aparece como comun
denominador en los casos, que esta basada en la preocupacion de la familia por el bienestar fisico y psi-
cologico de la persona con discapacidad y por facilitar las tareas que debe cumplir. Esta proteccion y/o
sobreproteccion se encuentra cargada de buenas intenciones y orientada a ofrecer comodidad a la perso-

na con discapacidad, de ahi la importancia de incluir a la familia en el proceso de rehabilitacion.

“Siento que hubo mucha sobreproteccion al principio. Todavia la hay, pues como todo papd y mama
ellos se preocupan (...) Porque si por ellos fuera yo iria con guardias, con todo el mundo a la par mia”

(Patricia).

Marecia se refiere a la proteccion que percibio de parte de su familia: “Yo siempre he sido la chineada de
la casa, imaginese, me pasa esto, peor. A mi me gusta estar cambiando las cosas de la casa, los muebles y
eso y cuando vino mi mama y lo vio se enojo porque dice que yo no puedo andar haciendo eso y le dijo

a mi esposo que me viniera a ver”.

Incluso, esta proteccion y sobreproteccion estaria muy relacionada a la poca contencioén que recibe la
familia mientras la persona que ha tenido el accidente asiste a rehabilitacion. No tienen un espacio en
donde sean capaces de informarse completamente de los procedimientos, ni un espacio para hablar y

elaborar la situacion especifica que estan viviendo.
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Lo que dicen y sienten los familiares. En cuanto al proceso de rehabilitacion fisica, los familiares de
Patricia, Marcia y Javier, indican que la situacion del accidente y la recuperacion funcional del individuo
es un proceso dificil de manejar a nivel emocional y psicoldgico, ya que deben mostrarse fuertes ante
una situacion que les impacta por su cercania emocional. Los recursos, provenientes de instituciones,
con los que cuentan los familiares en estos procesos de acompafnamiento son limitados y en ocasiones se

encuentran mas solos que la persona que experimenta la condicion de discapacidad.

“Yo sufria mucho, porque como quedo bien con mi marido y con mi hijo, porque yo decia yo no la puedo
dejar (a Patricia). A mi me afectaba ver que no podia. Si yo decia voy para donde Patricia, mi marido
decia que yo me iba a ver con hombres. Yo llevaba gente para que Patricia pasara bien, se reia. (...) Yo
me sentia que como voy a dejar a Patricia en estos momentos si ella me necesita” (Yolanda, hermana de
Patricia). La carga emocional que conlleva acompafiar a un familiar en este proceso de rehabilitacion

requiere de mucho valor y fortaleza, puesto que eso es lo que requiere la persona con discapacidad.

“Tengo unos padres excepcionales que han estado conmigo siempre, me han apoyado emocionalmente,

econdmicamente. Mis hermanas han sido incondicionales” (Patricia).

“Yo siento que si ha habido cambio ha sido para bien. No se, yo los veo (a mis hijos) como mas unidos,
como que estan ahi al tanto de papi y mami. Al principio todos estaban ahi, pero ahorita ya lo dejamos

un poquito mas solito (a Javier)” (Flor, esposa de Javier).

Instituciones de atencién médica, asistencial y psicologica. Las instituciones de atencion constituyen
un recurso fundamental para la persona con discapacidad y sus familiares, sin embargo, no proporcionan

la contencion necesaria a los involucrados.

Desde la experiencia de las personas entrevistadas, las instituciones que brindaron el proceso de reha-
bilitacion fisica solo permitieron el ingreso de la persona con discapacidad, o bien el acompafiamiento
de un familiar por tiempos cortos. Las personas que tienen una condicion de discapacidad asisten a los

servicios de rehabilitacion fisica que se limitan a eso.
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La atencion psicologica se ofrece para la persona con discapacidad, como un proceso paralelo a la re-
habilitacion fisica, sin embargo, los familiares de esta persona no participan de esa atencion. Incluso en
ocasiones, la misma persona con discapacidad considera que llevar un proceso psicoldgico es innecesa-

rio ya que consideran que poseen los recursos necesarios para hacerle frente.

Marcia hace referencia a esto: “Yo no necesito una psicologa, si yo la necesito yo les digo, pero ;para
qué?, y me dicen, diay lo del accidente y le digo si, pero paséd y tuvo que suceder y tenia que aceptarlo y
no hay ningtn culpable, (...) pero sin embargo me llevaron, pero ya después cuando sali del hospital ya

no fui porque pensé que ya no la necesitaba. (...) Yo se que uno siempre ocupa ayuda (...)”.

Por otra parte, en el caso de Miguel el proceso que le ofrecieron los psicologos del centro hospitalario fue
indispensable para continuar laborando en la institucion y para reestablecer relaciones interpersonales
con terceros. El considera que la clave para que el continuara su vida normalmente se debio a la atencion
terapéutica brindada, durante 6 meses. “Los que me sacaron a mi fueron los psicologos, ellos hicieron

que yo quisiera volver a trabajar y a salir de la casa. Sino hubiera sido por ellos no se que hubiera pasado”.

Algunas de las personas que participaron en esta investigacion, el apoyo psicolégico que se brinda como
proceso para el ajuste a su vida cotidiana es valioso y fundamental. Sin embargo otros participantes tie-
nen la percepcion de no necesitar este tipo de servicio porque lo consideran un proceso natural que ellos

deben realizar por si solos.

3.2.4. Ajuste a la vida laboral

Antecedentes laborales. En cuanto a los antecedentes laborales de las personas que tuvieron el acci-
dente, todas se encontraban desempefiando alguna actividad productiva remunerada en una empresa o
institucion: Patricia laboraba en el departamento de Farmacia de una institucion de salud; Marcia en el
departamento de crédito de una compafia de venta de electrodomésticos; Javier laboraba en una empresa

de carnes, recibiendo y despachando productos; y Miguel trabajaba como recolector de desechos.
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Impacto en la vida laboral: pension o continuar laborando. El accidente y la condicion de discapa-
cidad adquirida impacto la vida laboral de las cuatro personas entrevistadas, dado que han cambiado de
puesto o de funciones, pasan del trabajo asalariado al trabajo independiente, o al desempleo, que son las
opciones para las personas con discapacidad. Tres de ellas cesaron las actividades a las que se dedicaban
y optaron por el acceso a la pension de Invalidez de la Caja Costarricense del Seguro Social y posterior-
mente realizaron modificaciones que les permitieran mantenerse productivos. En el caso de Marcia ha
optado por vender productos para el hogar por catalogo, Javier abri6 su taller de ebanisteria en su hogar
y Patricia se encuentre buscando trabajo. Solamente en el caso de Miguel, fue reubicado en la institucion
en que laboraba, en donde se le permitié desempeiiar la funcion de miscelaneo, de manera que el puesto

se pudiera adecuar a sus necesidades fisicas.

“Antes estaba en otro puesto, trabajaba en recoleccion de basura. (...) Me reubicaron. (...) Si yo hubiese

querido me pensiono por invalidez. Mas bien, los regidores de ese entonces, todos me apoyaban” (Miguel).

La razon que indica Miguel por la cual no se pensioné fue porque trabajar en una institucion publica le
da el derecho de ser reubicado, y que la labor del proceso terapéutico le brindé las herramientas que le

permitieran regresar a su lugar de trabajo y desempefiarse en una labor distinta a la que solia hacer.

Reacciones emocionales. Las reacciones emocionales ante este cambio en la condicion laboral son muy
variadas entre las personas entrevistadas y son determinantes en los sentimientos positivos o negativos
que tienen de si mismos y de su entorno. En el caso de Patricia, haber optado por pensionarse le ha oca-
sionado sentimientos negativos al buscar trabajo como persona con discapacidad, ya que se encuentra
predispuesta al rechazo al no ser visualizada como una posible candidata, sin embargo, sus expectativas

son de encontrar un trabajo en el que se pueda desempefiar y desarrollarse.

“Si yo hubiera sabido que me iba a costar tanto encontrar trabajo, no me hubiera pensionado. (...) Mas que

todo en la parte del trabajo, voy indispuesta cuando voy a una entrevista de trabajo. Voy negativa” (Patricia).
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En el caso de Patricia decidi6 pensionarse a partir de las gestiones de la hermana, quien se encarg6 de
realizar con ella los tramites. Yolanda, la hermana sefala, “yo hice los tramites de la pension con ella,
yo fui la que me movi”. El asunto de la pension hace que la vida cotidiana de Patricia se estructure de
tal manera que no posee horarios para realizar sus labores basicas, asi en ocasiones duerme todo el dia
y en la noche esta despierta, ya que no puede diferenciar la luz y la oscuridad. Actualmente, Patricia se
encuentra por iniciar un curso de inglés en el Instituto Nacional de Aprendizaje con el que espera que se
le amplien las posibilidades de conseguir un trabajo. Su hermana indica, “a Patricia lo que le afecta es

(que necesita) un trabajo, aunque sea medio tiempo, pero que la saque.”

Patricia también se refiere a esto: “Ahorita mi vida es muy sedentaria. (...) Es casi cero la actividad que
yo tengo. Todo el dia veo lo mismo, no se distinguir cuando amanece, cuando anochece, entonces tengo

trastornos de suefio. Duermo en el dia, hago cosas de noche”.

En el caso de Marcia el cambio en la situacion laboral constituyd un cambio positivo que se tradujo en la
dedicacion a la vida familiar y en otros proyectos personales. Luego del accidente y de la rehabilitacion
que recibio, regresd a laborar por dos meses, sin embargo, ella y su familia consideraron que lo mejor
era optar por la pension. Marcia relata la situacion en la que solicitd a su jefe las condiciones para con-
seguir dicha pension: “En el trabajo siempre me apoyaron mucho, yo iba a solicitar la pension. (...) Me
recomendaron que si me despedian era mejor, entonces yo hablé con el jefe. (...) Yo le dije que yo queria

estar en la casa”.

Una de las razones que indica Marcia que le hizo decidirse por pensionarse fue que las labores que
desempefiaba en la empresa requerian que estuviera frente a una computadora, y ella sentia temor por
que “puede ser que me haga dafio al Ginico ojo que tengo”. Aunado a esto ella y su esposo tenian como

proyecto tener otro hijo, que era un plan que tenian programado desde antes del accidente.

Para Javier el cambio en su situacion laboral le ha permitido reconocer habilidades en otras areas de su vida,
diferentes a la que se habia desarrollado durante el tiempo en que labord recibiendo y despachando produc-
to de la empresa de carnes. Las habilidades en ebanisteria, adquiridas durante su nifiez y adolescencia, le

han permitido continuar siendo econémicamente productivo. Este cambio en su condicion de trabajo le ha

proporcionado un estimulo emocional pues logra vender sus productos y conseguir otros clientes.
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“Pues gracias a Dios desde que comencé (con el taller de ebanisteria) hasta ahora no he dejado de traba-
jar. Yo no busco como cobrar caro, entonces la misma gente que le encarga lo recomienda con otros. (...)
Ahora tengo un contrato grande con un sefor que me encarga muchos muebles porque tiene un hotel,

entonces no he dejado de trabajar, gracias a Dios” (Javier).

En el caso de Miguel, la posibilidad de ser reubicado en la instituciéon donde laboraba ha contribuido
a su proceso de ajuste, en la medida en que le proporciona un apoyo en cuanto al manejo de sus senti-
mientos y pensamientos. Continuar trabajando en la misma institucion le ha permitido continuar con las
relaciones establecidas antes del accidente, asi como percibirse como un ser independiente y valioso al

ser economicamente productivo.

Segun sefiala un apoyo importante ha sido “mas que todo el trabajo, venir todos los dias a trabajar. Me

hace sentir mejor venir a trabajar, obvio” (Miguel).

Situacion laboral es determinante en la interpretacion de su condicion. La posibilidad de mantenerse
como personas productivas incide directamente en la interpretacion que hacen los individuos respecto a
su condicion, puesto que les permite visualizarse como personas independientes. Esto se corrobora con
las afirmaciones que hace la Organizacion Internacional del Trabajo (OIT) (2007) que ademas de proveer
bienes a una economia y a las personas, el trabajo contribuye a la dignificacion humana y a la realiza-
cion personal. Por esta misma razon, al acceder a la pension por impedimento permanente con el INS,
las personas necesitan realizar actividades productivas de otra indole (como el trabajo independiente)
que colabore en el aspecto emocional sobre la interpretacion de su condicion y la posibilidad de seguir

adelante con metas propuestas.

3.2.5. Recursos psicologicos y fisicos de la persona con discapacidad

Definitivamente, la condicion de discapacidad se convierte en un punto importante en la vida emocional
y personal de los entrevistados y sus familiares. La situacion del accidente, la rehabilitacion y el ajuste
a la vida cotidiana esta cargada de emociones y sentimientos de y hacia la persona con discapacidad: su

vida, su interaccion con el mundo, los cambios necesarios para su desplazamiento, etc.
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Concepto de discapacidad que reconocen y la relacion con su condicion. Uno de los principales

elementos de los recursos psicologicos de la persona que ha adquirido una discapacidad es el concepto
que maneja de la condicion. Para las personas que participaron en esta investigacion, la discapacidad se
define desde la dependencia a otros, que ademas forman referentes en la interpretacion que ellos hacen de
su condicion. Ellos la definen porque tienen como referencia a otros que se encuentran en una situacion

de mayor desventaja social y fisica que ellos.

“Uy, vieras que yo a veces pienso una discapacidad, yo no me siento discapacitada, vieras que no. Si
estoy consciente, siento que para mi hay unas cosas mas dificiles que para otras personas, pero igual creo

que para otras personas hay cosas mas dificiles que para mi” (Marcia).

“No me siento con discapacidad. (...) Soy una persona muy valiente, (...) sigo bien gracias a Dios, solo

que con un miembro menos” (Javier).

Desde el caso de Patricia, quien tenia una condicion de discapacidad antes del accidente, debido al glau-
coma congénito, no se consideraba con discapacidad. “Hasta ahora que estoy en el (Instituto) Hellen
Keller es que me doy cuenta que yo era de baja vision. (...) Nunca supe lo que era ver normalmente,

entonces para mi la vision normal era la que yo tenia. Para mi yo era normal”.

Otros referentes. La experiencia hospitalaria y de rehabilitacion les ha permitido tener otros referentes, de
personas que se encuentran con condiciones en que necesitan asistencia para sobrevivir, como por ejemplo,
que necesitan que los bafen, les den de comer, los vistan, etc. Las personas entrevistadas al ser posibles de
encargarse de su autocuidado no se definen a si mismas como personas con discapacidad, a pesar de pre-
sentar caracteristicas que la Organizacion Mundial de la Salud utilizan para definir la discapacidad: pérdida
de estructura fisica, pérdida funcional y, limitaciones en las actividades y la participacion.

Se produce una reestructuracion de si mismo a partir del referente de los “otros” (la familia), de la inter-

pretacion que hacen de su condicion y de lo que puede visualizar que es posible realizar.
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“Sigo bien, gracias a Dios, solo que con un miembro menos. Eso se recupera. Viendo cosas donde uno
dice, como lo que a mi me paso, le doy gracias a Dios. Ver las personas como llegaban, viviendo por mi-
lagro de Dios, (...) que no se podian mover para ningun lado, los tenian que mover, hacerles la limpieza

total, ellos no podian hacérselo” (Javier).

Interpretacion del accidente y su condicion. Aqui interviene también la interpretacion positiva o nega-
tiva que haga con respecto al accidente y a la condicidon que ha adquirido, en la medida en que limita las
actividades que puede llevar a cabo. Por ejemplo, Patricia presenta una vision negativa de la condicion de
discapacidad, pues ha encontrado mayores dificultades en movilizarse y mantenerse independiente. Para
ella, haber adquirido esta condicion “fue la ruina completa, me ha aislado mucho. La ceguera para mi de
las discapacidades es una de las peores. Si no es la peor por lo menos es una de las peores. El no poder

conocer lo que nos rodea, el no poder verlo, pues es algo muy frustrante... demasiado frustrante”.

Para Marcia, Javier y Miguel, el proceso de ajuste es percibido como un periodo dificil y de acomodo
en las responsabilidades. En el momento de la entrevista, estas personas han podido percibir el aspecto

positivo del accidente y sus consecuencias.

“Después del accidente, como que vi la importancia de tener amigos, (...) si he cambiado mucho todo,
de hecho yo creo que no es que era necesario, sino que eso tenia que pasar para que yo viera las cosas de

otra forma, tomara valor a las cosas” (Marcia).

Javier hace referencia al cambio positivo que ha experimentado en su vida. “Ahora que pasé esto han
visto (la familia) que he hecho un cambio, ellos me han admirado de ver el cambio de un lado a otro

diferente. A la vida antes a la vida ahora”.

Retomando independencia y responsabilidades. El tiempo y el proceso de duelo permiten a las perso-
nas recuperar la independencia respecto a las actividades y responsabilidades. Las personas con disca-

pacidad establecen ante los familiares, amigos y compaiieros de trabajo que son capaces de realizar las
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actividades diarias con éxito, y que pueden asumir otras responsabilidades como manera de demostrarse
a si mismos y a los demas que siguen siendo personas productivas, que no son vulnerables y que son
personas completas. En esto interviene la resiliencia como factor que media entre el reconocimiento del
recurso familiar y la confianza depositada en él, y en los recursos propios de la persona que le permiten

establecerse de manera independiente, afianzando las capacidades personales y psiquicas.

Marcia hace referencia a las responsabilidades que ha retomado una vez pasada la etapa de
crisis, que denotan la posibilidad de continuar atendiendo esas actividades. “Mi mama se re-
siente porque dice que ella me lo puede estar llegando a traer (al hijo que esta en el kinder),
y yo ‘no, mami, yo soy la mama, si yo la necesito yo le aviso, pero tengo que irlo a traer, ¢l

es mi responsabilidad’”.

Significado del accidente. Ademas de esto, las personas entrevistadas, al intentar darle un significado al
accidente y a la situacion de vida actual, indican que esta es por causa de un “Plan Superior”. Sefialan que
el accidente era un designio de Dios y por lo tanto consideran que era un mensaje de su parte, como una
leccion de vida. Pero también son conscientes del papel que ellos juegan en la aceptacion de la situacion

y la capacidad que tienen para encontrar el lado positivo y trabajar a partir de este.

“Al principio me imagino que es normal que uno experimente como una negacion a Dios, como un por-
qué, porqué yo, es un castigo. Dios no me quiere, etc. Pero ya con el tiempo, al menos yo creo que las

cosas llegan con un propoésito. Estoy esperando ese propoésito” (Patricia).

Proceso de duelo e ideas suicidas. Inevitablemente, las personas que experimentan un accidente que deviene
en discapacidad atraviesan un proceso de duelo, que implica pérdidas en diversos niveles: pérdida de estruc-
tura, funcional, de independencia, de posibilidad de seguir trabajando en donde lo hacian. Ademas ocurre un
cambio en las redes sociales en las que se desenvolvian, cambio de la imagen corporal, y una necesidad de
adaptacion al cambio y a lo inesperado. Entre los sujetos entrevistados se encontrd un elemento comiin en tres
de los casos: el suicidio. Este aparece como un pensamiento recurrente justo luego de ocurrido el accidente. En
los casos de Patricia, Javier y Miguel la desaparicion de ese pensamiento se da cuando: se ha ofrecido terapia
psicologica, medicamentos psiquitricos, o bien, en la rehabilitacion fisica hospitalaria con la interaccion de

otras personas que, segun su percepcion, se encontraban en situaciones “peores”.
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En ninguno de los tres casos hubo intentos de suicidio, sino mas que todo ideas suicidas que correspon-

dian a la idea que el accidente era un fatalismo que iba a acabar con sus vidas.

“Los psicologos, ellos fueron los que me sacaron (...) solo tonteras pensaba al inicio. Yo queria ma-
tarme y a puro psicologo y todo eso. (...) Yo estuve en la casa casi un mes que no queria que nadie me

viera” (Miguel).

Sin embargo, estas ideas estaban acomparfiadas de la aseveracion de los recursos con los que contaban y
que les permitian identificar como valiosos para seguir viviendo. En el caso de Patricia, fue su hija; para

Marcia su hijo y su esposo; para Javier su trabajo; y para Miguel el trabajo y la familia.

“Mi hija es un gran incentivo para mi, lo que me hace cambiar, saber que puede estar bien, que tengo que
preocuparme por ser una mama mas activa, que mi hija no se vaya a avergonzar nunca por la mama que

tenga, que sepa que tiene una mama que sigue para adelante, que lucha” (Patricia).

“Vieras que ¢l me ha apoyado mucho (el esposo), de hecho, gracias a ¢l creo que he podido salir

adelante” (Marcia).

El duelo que ocurre se da por el cambio en las estructuras corporales, en las actividades y responsabi-
lidades que creen que pueden asumir, por la imagen corporal, porque la discapacidad me hace “ser una
persona con algo menos” (Patricia), porque segun la estructura patriarcal las personas con discapacidad
son sujetos de lastima (y por lo tanto ellos se visualizan a si mismos de esa manera), porque requieren de
asistencia para realizar actividades diarias que conllevan la pérdida de independencia, porque “esto no
me iba a pasar a mi” (Javier).

Este proceso de duelo en las primeras etapas se encuentra cargado de emociones negativas hacia la dis-
capacidad, que alude al imaginario colectivo en el que las personas consideran que no van a ser victima

de situaciones inesperadas, para las cuales no se encuentran preparados psicoldgica ni emocionalmente.
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Interacciones con otras personas. En cuanto a la actitud hacia personas externas al circulo familiar, las
reacciones de las personas con discapacidad adquirida son defensivas, inclusive hacia la investigadora
en el caso de los hombres. Esto fue posible identificarlo segtn los relatos de las personas hacia diversas
situaciones que han tenido que enfrentar, como hacia la actitud que presentaron en el transcurso de las

entrevistas y observaciones realizadas.

En el caso de los hombres la experiencia de compartir sus vivencias aparentaba ser una situacion ame-
nazante, puesto que requeria revisar aspectos emocionales a los cuales no acceden por asuntos de mas-
culinidad y, que segun sus apreciaciones los sitian en una condicion de vulnerabilidad con respecto a la
investigadora. El tipo de comentarios hacia la solicitud de participacion en el estudio eran: “Yo no me
quiero meter en problemas” (Miguel), “Diay, para ayudarla a usted a que se gradae” (Javier), “Yo no

entiendo para qué quiere usted saber de lo que me pasé a mi” (Javier).

En el caso de las mujeres, compartir su experiencia de la adquisicion de discapacidad constituia un espa-
cio para el crecimiento personal y para la identificacion de elementos de valentia en ellas mismas. Eran
capaces de identificarse como personas fuertes que hicieron frente a una situacion a la que no estaban

preparadas.

“No he querido que la gente diga, ‘Ay, pobrecita ella’, como dar lastima, eso si nunca, yo misma no lo
voy a hacer, asi como ponerme a dar lastima, ‘Viste Marcia, vea que valiente, vea como salio adelante’.

Eso es lo que yo quiero que la gente vea, (...) necesito que la gente me vea bien” (Marcia).

“Yo voy a San José sola, por ejemplo y he tratado de abrirme espacio. (...) Ahora voy a entrar a unas

clases de inglés en el INA” (Patricia).

3.2.6. Recursos fisicos y sociales
La percepcion del entorno social. Desde la percepcion de las personas entrevistadas, el entorno no
juega un papel importante en el proceso de ajuste a la discapacidad. De hecho, desde la vivencia de las

personas entrevistadas, el entorno y su papel en la rehabilitacion son invisibilizados.
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Desde el enfoque de derechos humanos y desde las politicas establecidas se sefiala el papel del ambiente
y el entorno en cuanto a que incrementa las discapacidades por la dificultad de acceso fisico y actitudinal
que presenta. Sin embargo, el entorno social es anulado desde ellos mismos, pues no se consideran como
personas con discapacidad. Desde esta perspectiva, el papel del entorno social se subestima y no se con-

sidera como limitante de las interacciones, pues son ellos mismos quienes las limitan.

Patricia hace referencia al cambio en sus relaciones con sus amigos, que aunque no es visualizado
como algo crucial si es ilustrador, pues indica que tiene amigos diferenciados entre antes y después

del accidente.

“He tenido problemas con los de antes del accidente (...) porque no saben como tratarme, no saben qué
me va a hacer sentir mal o qué me va a hacer sentir bien, entonces uno siente la tension en el ambiente
(...) y me incomoda por eso. Es muy diferente a los que conoci después de quedar ciega, que te conocen

ciega, te aceptan ciega y te tratan como ciega. Nunca me pusieron un pero” (Patricia).

Desde la experiencia subjetiva de las personas entrevistadas, el papel del entorno se reduce a la calidad
de los servicios hospitalarios que fueron ofrecidos a las personas entrevistadas: la rapidez y la diligencia
en ser atendidos al momento del accidente, las cirugias a las que tuvieron que ser sometidos, la calidez de

las personas que los atendieron, el tiempo de rehabilitacion y los recursos utilizados en los mismos.

“Las enfermeras en el Hospital México, eran excelentes, el personal me atendié y me atiende muy muy

especial” (Marcia).

La apreciacion que hacen del entorno es ademas, limitado por el retraimiento que experimentan respecto

al aprovechamiento de los espacios publicos, en el trabajo y en la vida cotidiana.

Terapia psicologica. En los cuatro casos las personas entrevistadas asistieron al menos una sesion de
terapia psicologica, sin embargo no todos siguieron un proceso para facilitar el proceso de ajuste. “Me
llevaron (a la cita con la psicéloga en el hospital), pero ya después cuando sali del hospital ya no fui

porque pensé que ya no la necesitaba” (Marcia).
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“Me dieron cita para el psic6logo pero no tuve, se me paso la cita. Como que veo que no siento la
mente perjudicada, mis pensamientos son normales, mis dormidas son normales, mi estado de vida es

normal” (Javier).

Una vez concluido el tiempo de rehabilitacion fisica, las personas no hacen mencion de los factores del en-

torno como un elemento que aumente o disminuya la discapacidad: simplemente no juega ningun papel.

Barreras del entorno. En relacion con las actitudes de las personas de los comercios y de servicios
publicos, solamente Patricia hace mencion a elementos discriminatorios, como por ejemplo la actitud de
las personas en las tiendas y restaurantes. “Mas que todo el ser ignorado. El ir a un restaurante con otras
personas y el salonero le pregunte a otras personas que voy a comer, sabiendo que yo puedo contestarle.
El ser visto con lastima siempre, el pobrecito que es una frase muy comun. (...) En los comercios soy
muy cerrada porque siempre lo discriminan a uno, no creen que una persona ciega pueda vestirse sola,

pueda comer sola” (Patricia).

En los otros casos, las personas entrevistadas identifican curiosidad de la gente de saber que fue lo que les
ocurrid y por lo que utilizan una proétesis, pero no lo perciben como discriminatorio. Marcia se refiere a
esto, “cada vez que hay un inquilino nuevo, preguntan: Ay, pero, ;qué le pasé, porqué siempre anda con
eso?’. Ah, es que tuve un accidente, entonces me operaron y por eso uso el parche, asi una explicacion

general, muy rapida”.

En el caso de Patricia sefala barreras actitudinales, puesto que la necesidad de asistencia para realizar
sus actividades diarias, en relacion con los otros, es mucho mayor. En este caso de ceguera, Patricia ha
asistido al Instituto Hellen Keller en donde ha obtenido capacitaciones y apoyo en cuanto a recursos fi-
sicos que le permitan una mayor independencia. Esta institucion fue creada con el fin de brindar apoyo a
la poblacién no vidente y con deficiencia visual del pais mediante la educacion en temas de derechos, ac-

tualizacion de recursos fisicos y ubicacion en puestos de trabajo para personas con discapacidad visual.

Parte del proceso de ajuste de las personas entrevistadas ha sido la disminucion en interacciones sociales

con respecto a las que se sostenian antes del accidente. Este aspecto contribuye a que las observaciones
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que pueden hacer los individuos respecto a las barreras del entorno sean mas limitadas: no hacen uso de

servicios publicos y de infraestructura, las relaciones con personas fuera del circulo familiar son reducidas.

En cuanto a las barreras actitudinales y de discriminacion se indican en mayor o menor grado en cada caso,

dependiendo de la necesidad de asistencia que requiere la persona para realizar sus actividades diarias.

Recursos fisicos. Con respecto a los recursos fisicos, las personas entrevistadas en los momentos de las
entrevistas, se encontraban ubicadas en los ambientes en los cuales se desenvuelven cotidianamente. Se-
gun se logroé observar, los recursos a su alcance les permiten desempenar las tareas diarias por medio de
la organizacién y memorizacion del espacio interno (en el caso de Patricia) o bien, ampliando los pasillos

y liberarlos de obstaculos para la movilizacion con muletas o protesis.

En el caso de Javier, ha logrado adaptar el espacio para trabajar en su taller de ebanisteria, de manera que

puede estar trabajando sentado en ocasiones, o bien, movilizarse y estar de pie con sus muletas.

Para Miguel, ha sido posible que su movilidad en el trabajo sea satisfecha con el uso de las muletas y de
su carro automatico, que utiliza para desplazarse en la ciudad y cumplir con sus labores. “Rapidito me
muevo. Aqui me dicen que tengo que ir al (banco) Nacional a hacer un deposito, salgo, agarro el carro y

me voy. (...) Yo casi no uso las aceras, con costo voy (...) ahi no mas, son 100 metros”.

3.2.7. Antes y después del accidente

El mundo es visualizado de manera distinta luego de haber atravesado las primeras etapas de duelo des-
pués del accidente. Este marca un antes y un después en sus vidas, en todos los casos. Para ellos no es lo
mismo vivir con dos piernas que con una, o ser capaz de ver o dejar de ver. Sin embargo, de acuerdo con
estas personas la transformacion del mundo no esta marcada por la condicion de discapacidad, sino por el
accidente mismo. En este sentido, las personas entrevistadas no se visualizan a si mismas como antes y
después de la condicion de discapacidad, sino antes y después del accidente, pues algunos no consideran

encontrarse en esta condicion.
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Resignificacion del accidente y del sistema de valores. En las etapas sucesivas de duelo, la condicion
de discapacidad y la situacion del accidente son resignificadas y por lo tanto, obtienen caracteristicas
positivas, al contemplarse como una posibilidad de crecimiento personal.

“La idea mia es adaptar una bicicleta con cuatro ruedas y montarme en una bicicleta asi, de cuatro ruedas

(...) para el equilibrio. Lo voy a hacer pero cuando yo me sienta seguro que lo puedo hacer” (Javier).

La transformacioén de mundo también se refiere a la imagen corporal y a la aceptacion de la discapacidad,
en la medida en que se pueden visualizar como sujetos de deseo y de afecto por las personas significati-

vas en sus vidas, que pueden ser personas cercanas como sus familiares, sus parejas, amigos o vecinos.

Tuve una vecina, muy allegada a mi, yo iba donde ella y ella me daba café y ella tampoco queria ir a
verme, no creia que yo estaba amputado. Pero hasta el dia que decidio irme a ver, le pasé lo que a mi, que
no queria que nadie me viera y ella no queria verme porque no creia que yo estaba amputado. (...) Yo me

senti mejor cuando me vino a ver” (Miguel).

La esposa de Javier se refiere a esto mismo: “Yo le digo, a mi me ha contentado més, Dios sabe lo que
hace. Ahora al tenerlo aqui como que somos mas... €l ha cambiado mucho, era bien malcriadito, y ahora

no. El ha cambiado mucho, ya no es el mismo... grosero. Entonces yo estoy mas tranquila”.

El sistema de valores también es resignificado, en la medida en que son capaces darle menos importancia

a cosas superfluas y darle mas valor a la familia y a las relaciones interpersonales.

“Después del accidente vi la importancia de (...) no ser engreida (...), yo jugaba de tonta por asi decirlo,
pero ahora no, tranquila. De hecho yo creo que no es que era necesario, sino que eso tenia que pasar para

que yo viera las cosas de otra forma, tomara valor a las cosas” (Marcia).

Parte de este cambio de actitud positivo responde a la capacidad que ellos mismos son capaces de reco-
nocer, en cuanto a que pueden llevar a cabo con éxito tareas diarias o asumir algunas nuevas, de conti-
nuar con los objetivos de vida que se habian planteado, y de obtener una experiencia positiva a partir de

una inesperada.
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3.2.8. Recreacion y vida social
Espacios de recreacion. Las vivencias de la recreacion se experimentan de manera distinta para las mu-
jeres que para los hombres. Para las mujeres el espacio recreativo se encuentra ligado a compartir tiempo

y situaciones con los miembros de la familia (esposo, hijos, padres, hermanos, hermanas).

“Nos alistamos porque ya el papa (el esposo) viene y a veces, casi siempre nos invita a comer pizza y
nos vamos en la tarde siempre al parque para que ellos (sus hijos) anden en bici o al ‘mall’ o a hacer

compras” (Marcia).

“Cuando salimos es cuando vamos a “karaokear” o a tomarnos unos traguitos. (...) Salgo con mi

hermana” (Patricia).

Para los hombres la recreacion ocurre en ambientes fuera del hogar, con amigos o compaifieros de trabajo
y en situaciones ligadas al consumo de alcohol. “A mi me gustaba mucho la diversion, me gustaba el fin
de semana divertirme para el lunes llegar contento y con otro espiritu al trabajo. (...) Ya uno pues, no sale
a divertirse porque no es igual. (...) El dia que me paso esto, lo puse en la mente que Dios me dio, que no

tomo ni una gota mas de guaro y hasta la fecha, afo y resto, espero seguir asi” (Javier).

Para los dos hombres entrevistados, la recreacion se ha visto impactada por su relacién con el consumo
de licor, actividad que ces6 luego del accidente y no ha sido reanudada en ninguno de los dos casos has-
ta la fecha. De esta manera, segun la conceptualizacion que hacen los hombres entrevistados respecto
a la recreacion, no cuentan con estos espacios actualmente y se limitan a llevar a cabo sus actividades
laborales. Ligado a esto se encuentra la oportunidad que ha brindado la condicion de discapacidad para
participar en actividades del hogar, como por ejemplo, contribuir en la preparacion de los alimentos. “Yo

le digo a mi mama, yo voy a hacer el arroz” (Miguel).

En el caso de las mujeres, la recreacion ha formado parte de las actividades familiares que se realizan,

que contintan llevando a cabo en los procesos de ajuste a la discapacidad en su cotidianidad.
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Amistades. En el caso de las amistades su relacion ha variado en cada caso: para Patricia fue dificil con-
servar los amigos de antes de la discapacidad, ya que no sabian como tratarla ni como no hacerla sentir
mal, ya que no estaban acostumbrados a conocerla con una condicion diferente. Por esta razon ella indica

que tiene amigos de “antes y después de la discapacidad”.

En el caso de Marcia, indica que sus amistades se limitaron y actualmente conserva amistad con una ex-
compaifera del colegio, sin embargo, sus relaciones con amigas se han limitado porque dedica la mayor

parte de su tiempo a las actividades familiares y del cuido de sus hijos.

Para Javier el asunto de las amistades es delicado, pues indica que usualmente estan relacionadas al con-

sumo de alcohol, pero para la recreacion su hermana es quien “lo saca a pasear”.

En el caso de Miguel, indica que conserva los mismos amigos de antes del accidente, pues se encuentran

relacionados al ambiente laboral de la institucion en donde ha laborado por 12 afos.

3.2.9. Cambios significativos ocurridos desde el primer contacto y durante el proceso

de investigacion.

Con el fin de hacer un cierre del proceso investigativo, se contactd a las personas una tltima vez para cono-
cer de manera sintética como se sintieron durante el proceso de recoleccion de la informacion y conocer los
cambios ocurridos desde ese momento y durante el tiempo que se extendio la investigacion. En el caso de
Patricia, se logré conocer que se encuentra por iniciar un curso de inglés en el Instituto Nacional de Apren-

dizaje con el fin de abrir las posibilidades de conseguir un trabajo en el que se pueda desempeiar.

Marcia menciona que ha tenido complicaciones médicas durante los meses de abril y mayo del 2008, para lo cual tuvo
que ser internada en donde fue notificada de una nueva operacion a la que se debe someter, en la que necesitan cambiar
la protesis de la frente y el pomulo, pues su cuerpo la esta rechazando. Se enfrenta a la recoleccion de fondos que le
permitan realizarse esta cirugia en una clinica privada y que tiene que ser realizada en los proximos meses. Se enfrenta

también a un temor real, pues la cirugia es complicada y deben abrir su cabeza de nuevo.
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Javier se encuentra muy ocupado con el taller de ebanisteria y un nuevo contrato que tiene con el duefio
de un hotel, para quien esta fabricando los muebles. Indica que sale a pasear mas con la hermana, quien
lo lleva a pasear. La relacion con su esposa se ha enriquecido pues ahora comparten mas tiempo y espa-

cios juntos, a lo que se refieren de manera jocosa.

En el caso de Miguel, se encuentra laborando aun en la institucion y segun indica se siente feliz pues
pronto cumplira 12 afios de trabajar ahi, por lo que se siente muy orgulloso. Aparte de esto, indica que
no le resulto dificil haber compartido su experiencia ya que puede referirse a ella sin que le afecte emo-
cionalmente y que espera que lo compartido pueda contribuir de alguna manera a producir mayor cono-

cimiento sobre la discapacidad.

3.3. Discusion de resultados

La vivencia subjetiva de la discapacidad esta integrada por diversas variables que se entretejen, y que
son experimentadas por las personas de distinta manera, segtn los recursos con los que disponen y los
estilos de vida que llevan. Realizar una division de estas variables tienen solamente un fin académico,

pero cuando se trata de las experiencias, todas estas variables se mezclan en una sola.

3.3.1. El género como determinante de la experiencia subjetiva

Una de las variables en esta vivencia tiene que ver con el género, en la medida en que determina los
ambitos en los que las personas se desenvuelven y las funciones que cumplen tanto dentro de la familia,
como en lo social. El género determina las experiencias de vida de las personas como seres sexuados, in-

mersos en una sociedad de estereotipos que se interiorizan y transmiten socialmente desde la infancia.

La categoria de género determina las situaciones de vida en las cuales los seres humanos se desenvuel-
ven, brindando matices también en la experiencia de la adquisicion de una discapacidad y el proceso de

ajuste que conlleva en los diversos a&mbitos en los cuales las personas interactuan.

En el caso de las personas entrevistadas, es posible visualizar la diferencia de género en cada una de

las categorias y casos, puesto que los estereotipos de feminidad y masculinidad que brinda la sociedad
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patriarcal, se encuentran presentes en ellas y son identificados en las mismas: desde la actitud de recha-
zo masculino a la dependencia de la discapacidad, hasta los roles que se ejercen en la esfera familiar y

laboral.

Segun indica Shakespeare (1998), “la identidad de género y la identidad de minusvalido (persona con
discapacidad) interactiian de forma distinta en los hombres y en las mujeres” (p.208). Shakespeare cita a
Morris (1991: 93) en que “la definicion de la masculinidad va unida inextricablemente a la celebracion
de la fuerza, de los cuerpos perfectos. Al mismo tiempo ser masculino es no ser vulnerable. También va

unida a una celebracion de la juventud y a dar por supuestas las funciones del cuerpo”.

Estas aseveraciones son percibidas en los casos entrevistados, en la medida en que no era posible para
ellos posicionarse en un lugar de vulnerabilidad ante la investigadora. De esta manera, los hombres que
fueron entrevistados lograron aceptar en participar en la investigacion siempre y cuando la informacion
que estaban proporcionando tuviera fines externos, es decir, que con lo que ellos estaban compartiendo

la investigadora pudiera “ayudarse”. “Bueno, estd bien, para ayudarla a usted”, decia Miguel.

En el caso de las mujeres, los estereotipos y las identidades de género también estan presentes. Oliver
(1990: 72, citado por Shakespeare, 1998: 209) indica que “existen fuertes vinculos entre la supuesta pa-
sividad de las personas discapacitadas y la supuesta pasividad de las mujeres”. Shakespeare indica que la

vulnerabilidad, la dependencia y la debilidad son asociaciones dominantes de la cultura patriarcal (1998).

A pesar que en los casos de las mujeres entrevistadas, luego del accidente y de la rehabilitacion fisica, se
hayan mantenido en las labores del hogar, sus vivencias como mujeres poseen una variedad de escena-
rios en donde se desempefian, ya que antes de dedicarse de lleno a estas labores participaban en trabajos

remunerados.

“La masculinidad y feminidad se encuentran en un proceso de transicion que hace dificil genera-
lizar sobre las estrategias de las mujeres y los hombres discapacitados individuales. Los limites
del rechazo, la compensacion, la aceptacion social y las consecuencias, desde el punto de vista

de la funcion y la identidad, no estan perfectamente trazados” (Shakespeare, 1998: 211).
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3.3.2. El accidente como momento de crisis individual y familiar, elaboracion de duelo.
El accidente tiene la principal caracteristica de ser inesperado, y por lo tanto, es imposible pronosticar
las reacciones, conductas y emociones que se derivan cuando este se ocasiona. El momento del accidente
ocasiona una crisis individual, dado que las condiciones fisicas de la persona se modifican de una manera
traumatica, para lo cual no poseen los recursos psicologicos para hacerle frente, pero que se van constru-
yendo en el transcurso del proceso de duelo. Ademas, ocurre una crisis familiar al peligrar la integridad

de uno de sus miembros.

En primera instancia, el proceso que ocurre es de shock, de incertidumbre sobre lo que esta ocurriendo y
lo que sucedera a continuacion. Posteriormente, conforme avanza la rehabilitacion fisica y los miembros
de la familia interactuan entre si, se van identificando recursos con los que se cuentan, lo que proporciona
una nocion positiva de la crisis y, por lo tanto, la persona sea mas abierta al futuro. Viney (1976, citada
por Nufiez, 2007: 40) indica que “una resolucién positiva incluye: restauracion del equilibrio, reorga-
nizacion, dominio cognoscitivo de la situacion, desarrollo de nuevas estrategias de enfrentamientos,

cambios de conducta y uso apropiado de recursos externos”.

Los factores determinantes de la connotacion positiva de la crisis son la severidad del evento precipitan-
te, los recursos con los que cuenta la persona (fuerzas del yo, experiencias con crisis anteriores, etc.) y

los recursos sociales (asistencia de “otros significantes”) (Nufiez, 2007).

En cuanto a la asistencia de “otros significantes” se encuentran las familias de las personas que tuvieron
el accidente. Las familias constituyen el principal apoyo en el momento posterior al accidente y de forma
permanente en todo el proceso de ajuste de la persona con discapacidad. Un elemento recurrente en la
descripcion de la actitud de la familia en el momento posterior del accidente y de la rehabilitacion es la pro-
teccion y sobreproteccion que presentan respecto a la persona con discapacidad. Esto se puede deber a que
la desproteccion de la familia en este proceso de rehabilitacion retroalimenta la sobreproteccion que ejerce
sobre su familiar, al no contar con la posibilidad de acompafiamiento. Por esta razon, la contencion que la
familia resulta tan importante para todos los miembros y las dinamicas que se generan en esas relaciones.

Tanto para la familia como para la persona con discapacidad el evento del accidente y el proceso pos-

terior de ajuste, constituyen un “antes” y un “después”. Nuiiez (2007) indica que las razones para que
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esto ocurra son varias: “la ruptura de proyectos, expectativas e ideales familiares, mayor incertidumbre,
preocupacion e inseguridad con relacion al futuro, la modificacion de habitos y costumbres que caracte-

rizaban a la dindmica familiar hasta entonces, etc.” (84).

Las mismas personas con discapacidad indican diferencias marcadas entre sus vidas antes y después del
accidente. En esto se diferencian no solo en cuanto a la importancia a cuestiones personales de la vida,
del futuro, de proyectos, sino también en las relaciones con otras personas fuera del circulo familiar, con

quienes los vinculos no se mantienen iguales.

3.3.3. El devenir del proceso de duelo y la reintegracion a su vida cotidiana, con un

nuevo significado: Resiliencia de un proceso de ajuste.
“Podemos decir que el concepto de discapacidad, tal como se maneja en la actualidad, no res-
ponde a las diversas situaciones de vida en las que se encuentran cada una de estas personas,
quienes fundamentalmente se enfrentan a la vida haciendo uso de sus fortalezas o capacidades

mas que a sus carencias o discapacidades” (Kotliarenco y Lecannelier, 2006: 133).

Una vez que ha pasado el evento traumatico y avanzado en el proceso de duelo, las personas encuentran
en sus vidas razones importantes y motivadoras. A través de las diversas variables que intervienen (la
relacion con la familia, el trabajo y la posibilidad de mantenerse econémicamente productivo, ejecutar
proyectos personales de desarrollo, etc.) las personas van desarrollando nuevos significados a partir de

la experiencia adversa.

La resiliencia es construida a partir de los referentes de apoyo externo, en cuanto proporcionan herra-
mientas para que las personas hagan afirmaciones en términos de: “yo tengo”, “yo soy” y “yo puedo”.
De esta manera es posible identificar en las personas entrevistadas frases como: “yo tengo una familia

bR

excepcional”, “yo soy valioso”, “yo puedo trabajar”.

La familia, el trabajo, la recreacion, los compaiieros de trabajo, se convierten en referentes para la per-
sona con discapacidad, de manera que puede ir construyendo, a partir de las interacciones, una imagen

positiva del futuro y de si mismo.
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“En el lenguaje de la resiliencia, una discapacidad es una adversidad que puede ser enfrentada y supe-
rada, tanto por la persona como por la familia. Ello se logra brindando apoyo, construyendo fortalezas
internas y adquiriendo destrezas para el desempefio interpersonal y la resolucion de problemas” (Hen-

derson, 2006: 209).

El trabajo de las personas con discapacidad constituye un apoyo en si misma, puesto que proporciona
referentes que son valorados socialmente como exitosos y que le devuelven a la persona una mirada de

si mismos que refuerza su caracter resiliente.

3.3.4. Lo “no-dicho” que puede poner en evidencia la vulnerabilidad
La reaccion de las personas ante la consulta: “;Esta dispuesto a participar en una investigacion sobre la
vivencia en adquirir una discapacidad por accidente?” ha sido una cuestion determinante en la investiga-

cion, ya que marca diferencias entre las reacciones de hombres y de mujeres.

Ante esta consulta, las mujeres consultadas se mostraron abiertas y dispuestas a brindar toda la informa-
cion solicitada y ampliar sobre cada una de las vivencias. No asi fue el caso de los hombres, para quienes
la consulta resulté amenazante, a lo que contestaron con frases como: “Yo no se para que quiere usted
investigar de esas cosas, {para que le va a servir?”, “Yo no me quiero meter en problemas, yo no necesito

mas problemas”, “Esta bien, pero es solo para ayudarla a usted para que se gradie”.

Esto también incidi6 en la cantidad y calidad de la informacidn proporcionada por las personas entre-
vistadas. En este sentido, se procurd obtener la mayor cantidad de informacion que diera respuesta a los
objetivos del trabajo, sin pasar el limite del respeto a las personas, ya que ellas eran las jueces de lo que

estaban dispuestas a compartir.

Por esta misma razon es que la categoria de lo “no-dicho” es importante, porque con las actitudes de
apertura o de limitacion, las personas comunicaban aquello de lo que se les hace dificil hablar, que remite
a una vivencia subjetiva intima de la persona con discapacidad y su familia. En el caso de los hombres
compartir esta experiencia, desde su perspectiva, los sitia en una posicion vulnerable que no estan dis-

puestos a asumir desde su masculinidad.
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Por otro lado, el rechazo a la vulnerabilidad es también visualizado en relacion con otras personas fuera
del circulo familiar. Esto es posible identificarlo tanto en hombres como mujeres desde el rechazo a la
oportunidad de contar con un proceso terapéutico, hasta su relacion con vecinos y amigos. Sin embargo,
la diferencia es que las mujeres son capaces de identificarla, verbalizarla y rechazarla. Las cuatro perso-
nas que participaron en este estudio rechazan la posibilidad de ser vistos como sujetos de lastima, por lo
que estructuran sus vidas y realizan actividades (cuido de hijos, trabajo asalariado, trabajo independiente,

etc.) de manera que sean referentes de fortaleza y de sobrevivir adversidades exitosamente.

Esto es posible identificarlo en verbalizaciones como la de Marcia, “yo necesito que la gente me vea

bien”, o bien en negacién en el caso de Miguel, “todo normal, la vida normal”.

3.3.5. El aporte de la psicologia en procesos de ajuste a la discapacidad

El tema de la discapacidad y sus implicaciones personales, familiares y sociales debe ser abordado de
manera interdisciplinario, en donde la participacion de la psicologia es indispensable, desde la produc-
cion de conocimiento, la identificacion de necesidades, asi como el planteamiento de propuestas de

accion que permitan la participacion de personas con discapacidad.

Desde la psicologia clinica, esta investigacion ha podido constatar la importancia de ofrecer acompa-
flamiento psicoldgico a la persona que ha tenido el accidente, a pesar que algunos hayan optado por no
participar del proceso. En este sentido, uno de los desafios que encuentra este tipo de intervencion es
determinar con criterios objetivos cuando una persona necesita de este proceso para elaborar la situacion
que ha experimentado. Uno de estos criterios, es ofrecer a la persona y a la familia informacion completa
sobre los beneficios que pueden obtener del proceso, de manera que sean capaces de considerarla como
una oportunidad de crecimiento y de orientacion. Acompanado de esto, es una tarea desmitificar que un
proceso terapéutico no es para personas “que estan locas”, o que acceder a este servicio los sita en un

lugar de vulnerabilidad.
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Es importante rescatar que en el caso de las personas que participaron en este estudio, la que participo
en un proceso terapéutico formal continta laborando en la institucion en la que trabajaba antes del acci-
dente. Esto es incluso un elemento considerado por Miguel, quien indica “que siga trabajando aqui se lo

debo a los psicdlogos. Ellos fueron los que me sacaron”.

Por otro lado, la psicologia debe participar activamente en el establecimiento de procedimientos y poli-
ticas de salud y de participacion, como en el caso de la aplicacidon de la Ley 7600. Ademas de establecer
derechos, acceso a servicios y participacion, esta ley proporciona un andamio desde el cual es posible
formular acciones que permiten y promueven la atencion emocional de la persona con discapacidad y
sus familias. A partir de esta ley se estimula la responsabilidad social, no solamente de las instancias de

atencion, sino también de la sociedad civil.

Esta ley es un mecanismo para velar por la salud, integridad y dignidad de las personas con discapacidad
al disminuir las barreras de participacion y de acceso. Sin embargo su dimension practica necesita de
acciones concretas, que dirijan al establecimiento de condiciones favorables y de accesibilidad fisica y
social. Es aqui donde la psicologia tiene un lugar protagénico, de manera que las necesidades de atencion

emocional sean cubiertas.

Por otro lado, es un desafio de los profesionales en psicologia fortalecer a las familias, y reconocer que
hay otros espacios en la vida cotidiana de las personas que tienen un valor terapéutico, en donde tienen
la posibilidad de compartir su situacion de vida con otras personas en condicion similar. En este sentido,

los grupos de apoyo pueden ser valiosos para estas personas y sus familias.

En conclusion, estas categorias reafirman que el proceso de ajuste de las cuatro personas a una discapa-
cidad fisica .adquirida por accidente, estd determinado por referentes externos: la familia y el trabajo.
Estos les permiten tener una imagen positiva de si mismos y resignificar su sistema de valores a partir de

una situacion traumatica.
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CAPITULO IV. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

4.1. Conclusiones
Partiendo de los objetivos planteados en esta investigacion, se pretende sefalar las principales conclusio-
nes respecto al proceso de ajuste personal, familiar y laboral a una discapacidad adquirida y la igualdad

de condiciones de las personas con discapacidad en la sociedad.

4.1.1. Los principales cambios ocurridos en la vida cotidiana de las personas con

discapacidad fisica adquirida luego del accidente

Los principales cambios experimentados por las personas luego del accidente remiten a asuntos fisicos,

emocionales y de interaccion con otros. En este sentido, los factores que se ven impactados en la vida

cotidiana de las personas son:

a) En la movilidad y desplazamiento, ubicacion en el espacio fisico y en el entorno, pues tienen una
condicion que no les permite fisicamente desempefiarse de la misma manera que lo hacian, puesto que
requieren de recursos nuevos, como las muletas o la protesis.

b) El proceso de duelo personal, en cuanto a la pérdida de estructura fisica y las emociones que devienen
del accidente, por el cambio en la imagen corporal y el desarrollo de los nuevos significados corporales
y de vida.

¢) En el reconocimiento de la familia como principal apoyo en el proceso de ajuste a la discapacidad, el
caracter de incondicionalidad y el recurso mas importante en sus vidas.

d) En larelacion con el entorno social y las interacciones que se estructuran, y que son un referente del valor

de si mismos y de las habilidades y capacidades que poseen para hacerle frente a las adversidades.

4.1.2. Caracteristicas de ajuste en la dinamica familiar de la persona con discapa-

cidad después de adquirirla

La situacion de la adquisicion de la discapacidad alude a una experiencia que se sale del control de los
seres humanos, pues es inesperada y no planeada. La familia constituye el recurso de primer orden al
brindar estabilidad, apoyo emocional y econémico a la persona con discapacidad, que le permita sobre-
pasar las primeras etapas del duelo en camino a la aceptacion de la condicion y a la reestructuracion de

las responsabilidades y actividades diarias.
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En este sentido:

a) La familia constituye el principal pilar de apoyo de la persona con discapacidad, desde el momento del
accidente y durante todo el proceso de ajuste.

b) La familia, en conjunto con la persona, atraviesa un periodo de crisis y ajuste para dar un significado
positivo a la experiencia de vida, que deviene en un caracter resiliente.

c¢) Aparecen episodios de proteccion y sobreproteccion hacia la persona con discapacidad, que evolucio-
nan hacia la aceptacion de la discapacidad y de las capacidades intrinsecas de la persona para agenciar-
selas y tener éxito.

d) Debido a la movilidad de lo publico (laboral y relaciones con amigos) a lo privado (familia), el apoyo

familiar cobra especial importancia, incluso algunas relaciones de pareja cambian.

4.1.3. Mecanismos de ajuste de la persona en su ambito laboral después de adquirir

la discapacidad

En tres de los casos entrevistados los ambientes laborales no se encontraban preparados para facilitar
espacios de movilidad y participacion a las personas con discapacidad. Incluso los puestos de trabajo en
los que se desempefiaban estaban concebidos para personas sin discapacidad, lo que ocasion6 que ante
la adquisicion de la condicion discapacidad de manera abrupta fuera necesaria una reubicacion o bien,

prefirieran recurrir a la Pension por Invalidez del Instituto Nacional de Seguros.

Por haber optado por la pension, no fue posible caracterizar el proceso de ajuste a la vida laboral de todas
las personas entrevistada, sino que mas bien se logro identificar el significado del trabajo en un proceso

de ajuste a la condicion de discapacidad.

De esta manera, el trabajo:

a) Constituye un referente que valoriza a la persona como ser productivo, remunerado o no, ya que las
labores del hogar no dejan de ser valoradas.

b) Permite a las personas identificar habilidades y capacidades intrinsecas con las cuales reconocen que

la condicion de discapacidad dificulta algunas actividades, pero potencia otras.
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c¢) Constituye un eje de salud mental para las personas, pues se enfocan en llevar a cabo labores y los
distrae de pensar continuamente en la experiencia traumatica.
d) Los edifica como personas y les da la posibilidad de superarse y darle un nuevo significado a sus vidas.

e) La busqueda de alternativas laborales frente al trabajo asalariado es una realidad para estas personas.

4.1.4. Recursos psicologicos, fisicos y del entorno que colaboran para su recu-
peracion y cotidianidad

La persona que es victima de un accidente que deviene en una condicion de discapacidad se enfrenta al
cambio en todas las esferas de su vida, por lo que el ajuste a esta nueva condicion requiere de tiempo y

de apoyo externo.

La complejidad del fenomeno indica que las personas no solo deben hacer frente a sus propios sentimien-
tos y a la estructuracion de sus ideas, sino también al cambio que se produce en la dinamica familiar,

laboral y del entorno.

En este proceso de ajuste intervienen multiples actores como ejes en la elaboracion de la condicion,

como por ejemplo los recursos con los que puede contar: tangibles e intangibles.

En la recuperacion funcional de la persona y la resignificacion de la experiencia adversa intervienen los
otros significantes como referentes externos de situacion vivida. Estos referentes ofrecen a la persona
recursos que se conjugan con las capacidades intrinsecas para hacerle frente a la condicion de discapa-

cidad de manera exitosa.

Los recursos fisicos con los que cuentan las personas son tanto de protesis y muletas, como los que ofre-
cen instituciones de ayuda para personas con discapacidad, como el Instituto Hellen Keller y las herra-
mientas tecnoldgicas que ofrecen a las personas con vision limitada para mantenerse independientes.

En cuanto a los recursos psicologicos, se encuentra principalmente el caracter resiliente que desarrollan, que

9 GG

remite a las capacidades y definicion de si mismos, en términos de “yo tengo”, “yo soy” y “yo puedo”.
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Aunado al apoyo familiar y a las redes externas de soporte, las personas con discapacidad adquirida
logran dar un nuevo significado a su experiencia de vida, entrelazado con la creencia en Dios, y por lo

tanto un aprendizaje.

Cyrunknik (2001, citado por Kotliarenco y Lecannelier, 2007: 132) indica que “lo que somos en un mo-
mento dado, no lo somos para siempre, en tanto lo que sucede a una persona puede entretejerse con los
medios ecoldgicos, afectivos y verbales. Asi como basta que uno de estos medios falle para que todo se

hunda, también es suficiente que haya un solo punto de apoyo para que la edificacion pueda continuar”.

4.1.5. Para futuras investigaciones, a partir del trabajo gestionado en este estudio.

Una vez llevado a cabo el proceso de investigacion, surgen algunas interrogantes de las cuales podrian

surgir nuevas investigaciones:

a) /Qué se puede hacer como sociedad para construir condiciones mas equitativas y de acceso a la po-
blacion en general?

b) (Cuales serian las medidas que se pueden tomar desde las instituciones publicas y politicas para tra-
ducir toda la teoria a la practica, con implicaciones exitosas?

¢) Valorar con criterios objetivos cuando si o cuando no las personas necesitan apoyo psicologico. Desa-

rrollar instrumentos diagnosticos que puedan determinar esto.

Quizas el facilitar este tipo de condiciones de igualdad, de acceso y de actitudes, contribuiria en los as-
pectos emocionales y al ajuste a la discapacidad si una situacion de esta llegara a ser experimentada por

uno mismo, contrastando con el imaginario colectivo.

4.2. Recomendaciones
A partir de las interacciones obtenidas con las personas entrevistadas, hay algunas variables en cuanto a
la experiencia de la adquisicion de la discapacidad de la que la sociedad civil necesita responsabilizarse,

en términos de actitudes y de atencion.
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4.2.1. Instituciones de salud, politicas publicas de atencion e instancias que velan

por las personas con discapacidad

Las personas entrevistadas han accedido a servicios médicos y hospitalarios para atender sus necesida-
des fisicas de atencion y cuidado. Se les ofrecio la posibilidad de acceder a servicios psicologicos como
acompanamiento en el proceso de duelo, pero en algunos casos no atendieron a estos espacios debido a

valoraciones personales sobre su condicion.

Uno de los vacios mas grandes, observado desde la interaccion con las familias, es que no se ofrece
acompafamiento psicologico para los familiares, quienes también atraviesan un proceso de duelo. Po-
dria resultar una opcion retomar a la familia desde los procesos de rehabilitacion fisica a los que accede
la persona que ha tenido el accidente, brindando un acompanamiento paralelo al que recibe su familiar
accidentado. Dentro de las tematicas que se podrian abordar esta el brindar informaciéon exhaustiva so-
bre la discapacidad del familiar, de manera que se reduzca la ansiedad; sensibilizar a la familia; brindar
herramientas que le permitan tanto a la persona con discapacidad y al familiar, identificar fortalezas y

maneras como explotarlas, etc.

Estos procesos podrian formar parte de programas de atencion familiar que abarquen mayor cantidad de proble-

maticas sociales, en donde se brinden herramientas a las personas para hacerle frente a este tipo de situaciones.

4.2.2. Para la Universidad

El desarrollo del conocimiento a través de teorias y practicas resulta uno de los ejes principales de
promocion de cambio. Desde esta perspectiva, la universidad por medio de la formacion formal
ofrece oportunidades a los estudiantes de reconocer situaciones actuales sobre las cuales aplicar sus
conocimientos, y obtener informacion empirica, desde la cual actuar y formular dichas necesidades

y oportunidades de cambio.

Por esta razon, la universidad necesita continuar promoviendo espacios de interaccion para acercarse a las situacio-
nes de la vida cotidiana, conocer mas a fondo las variables que componen los fendmenos y proporcionar alternativas

creativas para abordarlos.
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4.2.3. Para las familias

Las familias en las que hay un miembro con discapacidad son una poblacion en riesgo debido a la poca
contingencia que reciben, sin embargo el trabajo empirico demuestra que a pesar de todos los contratiem-
pos que puedan experimentar se sobreponen, enriquecen, fortalecen y hasta mejoran las problematicas

previas al evento desencadenante.

Aunado a esto es un error pensar que la familia, al igual que las personas con discapacidad, tiene un lugar
pasivo - receptivo, sino mas bien activo y protagonico en la biisqueda de sus propios recursos, fortalezas
y capacidades. Por esta razon es importante que la familia sea capaz de reconocer los recursos con los

que cuenta, potenciando la imagen positiva y la capacidad de resiliencia.

La capacitacion de la familia de la persona con discapacidad puede ofrecer a los miembros informacion
util y pertinente para hacer valer sus derechos. Asi como exigir y gestionar soluciones viables de los
problemas que se presentan en el proceso de ajuste. Para ello existen diversas organizaciones y fundacio-
nes que se preocupan por ofrecer a los familiares informacion sobre la discapacidad y alternativas para

mejorar la calidad de vida de todos los involucrados.

4.2.4. Para las organizaciones laborales
La prevencion de las discapacidades, asi como la concientizacion de la responsabilidad es un trabajo

que se debe estar realizando a lo interno de las organizaciones.

Dentro de las politicas nacionales de trabajo se encuentra estipulado, que las organizaciones estan en
la obligacion de ofrecer a las personas ajustes laborales en caso de adquirir una discapacidad, lo que se

trabaja desde las comisiones de Salud Ocupacional.

Ademas de velar por la integridad fisica de las personas, se debe realizar un trabajo de concientizacion,
de eliminacion de formas de violencia y de discriminacion, que promuevan la equidad en las relaciones

que se establecen.
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CAPITULO V. ALCANCES Y LIMITACIONES DEL ESTUDIO

5.1. Alcances

Uno de los principales alcances obtenidos de este trabajo de investigacion es el reconocimiento del papel
tan importante de la familia, que se rescato de la experiencia subjetiva de las personas entrevistadas y sus
familiares. Para la persona con discapacidad, la familia se convierte en el recurso primordial de apoyo en

la situacion de crisis y en el ajuste posterior.

A nivel metodoloégico, uno de los alcances fue la técnica de entrevista abierta y a profundidad para co-
nocer este tipo de experiencias, de manera que el investigador pueda alcanzar un “rapport” y obtener, de
manera empatica y respetuosa, un acercamiento a la experiencia subjetiva de las personas. Indiscutible-
mente las habilidades del investigador son basicas para conseguir la informacion que esta buscando sin

llegar a ser intrusivo, y lograr hacer sentir al entrevistado en un ambiente seguro y de confianza.

Otro de los alcances obtenidos de esta investigacion es considerar que muchos de los procesos de duelo
y de situaciones adversas de la vida se elaboran a través de diferentes ambitos, entre ellos el terapéutico.
Por esta razon es indispensable identificar todos los recursos disponibles en el entorno social, que juegan
un papel importante en la prevencion y mantenimiento de la salud mental, como por ejemplo, espacios
para compartir vivencias, la posibilidad de hablar sobre aquellas cuestiones que aquejan, identificar los

apoyos y las redes sociales con las que se cuentan.

Definitivamente un alcance importante ha sido desde el lugar de investigadora, que me ha permitido
obtener un aprendizaje significativo que puedo relacionar con intereses personales, sobre el tema de la
discapacidad que ha estado presente a lo largo de mi vida y de mi carrera profesional. He alcanzado
identificar en mi capacidades de empatia y de un interés genuino, por comprender como se viven diversas
situaciones de vida y como se enfrentan las personas a condiciones adversas. Me ha sido posible reco-
nocer la pasion que siento por el tema de la discapacidad, de los derechos humanos, del contacto con las

personas y el trabajo con las familias.
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5.2. Limitaciones

Dentro de las limitaciones del estudio que fueron posibles identificar fue el establecimiento de la empatia
con hombres involucrados en la investigacion, que de alguna manera limit6 la cantidad y calidad de la
informacién proporcionada. Se puede hacer lectura analitica sobre la reaccidon de las personas que parti-
ciparon del estudio y que se encuentra inmerso en el analisis de resultados, sin embargo la limitacion se
encuentra en que quizas el mismo proceso o algunos elementos de la investigacion misma propiciaron

que se presentaran limitantes en este sentido.

Como investigadora “primeriza” y por la naturaleza del estudio, me interesaba que las personas entre-
vistadas se sintieran comodas con participar y que fueran ellos los jueces de la cantidad y calidad de la
informacion que estaban proporcionando. En el momento del encuadre y desde los primeros contactos
fui muy cuidadosa en aclarar los fines del estudio, lo que se queria conocer (la vivencia del accidente
y de una discapacidad) para que las personas supieran exactamente a que estaban accediendo. En los
momentos iniciales de la entrevista percibi un poco de temor y rechazo por parte de los hombres, quizas
por la tematica, porque no se consideraban como personas con discapacidad, porque su experiencia no
ameritaba una investigacion, etc. Creo que su actitud un poco cerrada también tuvo que ver con el hecho

que era una mujer menor que ellos quien estaba haciendo las preguntas.

Ante esto surge en mi una duda sobre la metodologia: ;haber contado con un investigador hombre hu-
biera cambiado la dindmica? En uno de los casos la informacion que el participante proporciono parecia
muy limitada e incluso me llegué a cuestionar la posibilidad de omitirlo de la investigacion, pero me
parece que hay algunos valores rescatables en que eso no ocurriera: su experiencia no deja de ser valiosa
a pesar de lo que dijo y lo que no dijo, el respeto de mi parte por no ser intrusiva y sacrificar esto con
el fin de obtener un resultado acorde a los objetivos, ademas de toda la informacion que esta persona

proporciond con lo “no dicho”.

Otra de las limitaciones del estudio se presentd desde la obtencion de los casos de analisis, ya que se-
gun se habia planteado en el anteproyecto se pretendia obtenerlos a partir de las instancias de atencion
a las personas con discapacidad (desde el Consejo Nacional de Rehabilitacion y Educacion Especial,

el Hospital Enrique Baltodano y el Dispensario del Instituto Nacional de Seguros). Sin embargo, al
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aproximarse a estos centros no fue posible obtener casos de los mismos por multiples razones: porque no
cumplian con los criterios de seleccion o porque no pudieran remitir a personas porque las personas con

discapacidad acuden a los servicios en el momento del accidente inicamente.

Fue gracias a una aproximacion a capacitaciones que la Defensoria de los Habitantes estaba realizando
en el canton de Liberia que se logrd contactar a una de las participantes, quien refirio a los restantes tres.

Sin esto, esta investigacion hubiera sido mucho mas dificil de realizar.
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A nexo ] Unidad Académica
SEDE GUANACASTE

UNIVERSIDAD DE COSTA RICA

VICERRECTORIA DE INVESTIGACION
COMITE ETICO CIENTIFICO
Teléfonos:(506) 207-5006 Telefax: (506") 224-9367

FORMULA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
(Para la persona con discapacidad)
(Proceso de ajuste personal, familiar y laboral de cuatro personas adultas, con discapacidad
fisica adquirida por accidente)

Cddigo (o numero) de proyecto:

Nombre del investigador principal: Ana Sofia Ruiz Schmidt

Nombre del participante:

A. PROPOSITO DEL PROYECTO: Esta investigacion es para conocer como ha sido el ajuste a la
vida en las labores cotidianas luego de haber tenido un accidente que produjo la discapacidad. Este es
un trabajo final de graduacion en Psicologia de la Universidad de Costa Rica. Lo que se espera conocer

es la vivencia, las emociones, sentimientos y reacciones que ha tenido luego de la discapacidad.

B. ;QUE SE HARA?: Si acepta participar en esta investigacion, lo que implica es:

* Una entrevista a profundidad

* Tendra que llenar un formulario con preguntas sobre la vida cotidiana, relacionada con la familia y el
trabajo.

* Permitir la observacion de la investigadora en actividades diarias.

C. RIESGOS:

a. La participacion en este estudio puede significar cierto riesgo o molestia para mi porque puede
existir riesgo de pérdida de privacidad.

b. Si sufriera algin dafio como consecuencia de los procedimientos a que seré sometido para la realiza-
cion de este estudio, 1q investigadorq participante me brindara el tratamiento necesario para mi total

recuperacion.
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D. BENEFICIOS: Como resultado de mi participacion en este estudio, el beneficio que obtendré sera
indirecto, ya que la investigadora podra conocer mas sobre las vivencias personales y familiares rela-
cionadas con el adquirir una discapacidad y este conocimiento beneficie a otras personas en el futuro
y los servicios que se desarrollen para aminorar las dificultades funcionales. Una vez concluido el

estudio, recibiré una copia del mismo.

E. Antes de dar su autorizacion para este estudio usted debe haber hablado con Ana Sofia Ruizy ella de-
ben haber contestado satisfactoriamente todas sus preguntas. Si quisiera mas informacion mas adelan-
te, puedo obtenerla llamando a la misma investigadora al teléfono nimero 8350-5925. Ademas, puedo
consultar sobre los derechos de los Sujetos Participantes en Proyectos de Investigacion al CONIS e
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 2207-4201 ¢ 2207-5839, 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 discon-
tinuar mi participacion en cualquier momento, sin que esta decision afecte la calidad de la atencion

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.

I. No perderé ningtn derecho legal por firmar este documento.
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CONSENTIMIENTO
He leido o se me ha leido, toda la informacion descrita en esta formula, antes de firmarla. Se me ha brin-
dado 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 (nifios mayores de 12 afos y adultos) fecha

Nombre, cédula y firma del testigo fecha

Nombre, cédula y firma del Investigador que solicita el consentimiento fecha
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Unidad Académica

Anexo 2 SEDE GUANACASTE

UNIVERSIDAD DE COSTA RICA
VICERRECTORIA DE INVESTIGACION
COMITE ETICO CIENTIFICO
Teléfonos:(506) 207-5006 Telefax: (506) 224-9367

FORMULA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
(Para el familiar de la persona con discapacidad)
(Proceso de ajuste personal, familiar y laboral de cuatro personas adultas,
con discapacidad fisica adquirida por accidente)

Cdédigo (o nimero) de proyecto:

Nombre del Investigador Principal: Ana Sofia Ruiz Schmidt

Nombre del participante:

A._PROPOSITO DEL PROYECTO: Esta investigacion es para conocer como ha sido el ajuste a la
vida en las labores cotidianas luego de que un miembro de la familia haya tenido un accidente que pro-
dujera discapacidad. Este es un trabajo final de graduacion en Psicologia de la Universidad de Costa
Rica. Lo que se espera conocer es la vivencia, las emociones, sentimientos y reacciones que ha tenido

como familiar de una persona con discapacidad y la manera en que se han ajustado a cada dia.

B. ;QUE SE HARA?: Si acepta participar en esta investigacion, lo que implica es:

* Una entrevista a profundidad

* Tendra que llenar un formulario con preguntas sobre la vida cotidiana, relacionada con la familia y el
trabajo.

* Permitir la observacion de la investigadora en actividades diarias.
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C. RIESGOS:

a. La participacion en este estudio puede significar cierto riesgo o molestia para mi porque puede existir
riesgo de pérdida de privacidad.

b. Si sufriera algin daiio como consecuencia de los procedimientos a que seré sometido para la realizacion de

este estudio, los investigadores participantes me brindaran el tratamiento necesario para mi total recuperacion.

D. BENEFICIOS: Como resultado de mi participacion en este estudio, el beneficio que obtendré sera indi-
recto, ya que la investigadora podra conocer mas sobre las vivencias personales y familiares relacionadas
con el adquirir una discapacidad y este conocimiento beneficie a otras personas en el futuro y los servicios

que se desarrollen para aminorar las dificultades funcionales.

E. Antes de dar su autorizacion para este estudio usted debe haber hablado con Ana Sofia Ruiz y ella deben
haber contestado satisfactoriamente todas sus preguntas. Si quisiera mas informacion mas adelante, puedo
obtenerla llamando a la misma investigadora al teléfono ntimero 8350-5925. Ademas, puedo consultar sobre
los derechos de los Sujetos Participantes en Proyectos de Investigacion al CONIS ¢ Consejo Nacional de Sa-
Iud del Ministerio de Salud, teléfonos 2233-3594, 2223-0333 extension 292, de lunes a viernes de 8 am. a4
p.m. Cualquier consulta adicional puede comunicarse a la Vicerrectoria de Investigacion de la Universidad

de Costa Rica a los teléfonos 2207-4201 6 2207-5839, 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 participacion en cualquier momento, sin que esta decision afecte la calidad de la atencion 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 reunién cientifica pero de una manera andnima.

L. No perderé ningtin derecho legal por firmar este documento.
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CONSENTIMIENTO

He leido o se me ha leido, toda la informacion descrita en esta formula, antes de firmarla. Se me ha brin-
dado 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 (nifios mayores de 12 afios y adultos) fecha

Nombre, cédula y firma del testigo fecha

Nombre, cédula y firma del investigador que solicita el consentimiento fecha
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Anexo 3

Protocolo de observacion

Fecha: Tiempo de observacion:

Encuadre:

Lugar de observacion (caracteristicas):

Descripcion de la situacion:

Categorias observables:

Descripcion del entorno fisico:

Descripcion de la situacion familiar/entorno:

Otras categorias:
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Anexo 4

Cuestionario para la persona con discapacidad

El presente cuestionario tiene como objetivo recabar informacion general y preliminar, respecto a la
vivencia de adquirir una discapacidad luego de un accidente. Esta investigacion es parte esencial del
Trabajo Final de Graduacién denominado: “El proceso de ajuste personal, familiar y laboral de cuatro
personas adultas, con discapacidad fisica adquirida por accidente”.

Toda la informacién que se recopile de la misma serd tratada con confidencialidad con el fin de proteger

la identidad de los y las participantes.

Fecha:

Persona entrevistada:

1. Describa la situacion en que adquiri6 la discapacidad:

2. Describa como es un dia normal en su vida:

3. ;(Qué significo para usted conocer que habia adquirido una discapacidad?
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4. ;Queé dificultades ha encontrado para ajustarse a sus nuevas condiciones?:

* En el espacio fisico:

* Con respecto a sus emociones y autoestima:

* Con respecto al medio social:

5. ({Qué apoyos ha encontrado para ajustarse a sus nuevas condiciones?:

* En el espacio fisico:

» Con respecto a sus emociones y autoestima:

» Con respecto al medio social:

6. ;Considera que ha tenido cambios importantes en la forma de interactuar con las demas personas o
para desenvolverse en su vida cotidiana? Si No

Por favor explique:




102

ANexos

7. {Considera que ha tenido cambios en la utilizacion de recursos fisicos o en su funcionamiento cotidiano?

Si No

Por favor explique:

8. (Cuantos miembros componen su familia?

9. (Cual fue la reaccion de ellos luego del accidente?

10. ;Considera que hubo cambio en la forma en como se relaciona la familia luego del accidente?

Si No

Por favor explique

11. ;Cree que ha habido algiin cambio en las actividades y responsabilidades que tenia antes del accidente

de las que tiene ahora?

Si No

Por favor explique:

12. ;Coémo ha sido el impacto de la discapacidad en la vida de trabajo?
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13. (Ha habido cambios en la condicion actual de trabajo? Si ____ No ___

Por favor explique:

14. ;Ha contado con apoyos técnicos en el proceso de rehabilitacion? Si No

Cuales (especificar el tipo):

15. {Qué observaciones puede hacer de los servicios que utiliza todos los dias? (acceso a buses, aceras,

comercios, etc.) (Accesibilidad de los servicios):

16. Si pudiera cambiar algo de si mismo o de lo que lo rodea, ;qué seria? :
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Anexo 5

Cuestionario para familiares

El presente cuestionario tiene como objetivo recabar informacion general y preliminar, respecto a la
vivencia de compartir un proceso de rehabilitacion con un miembro de la familia luego de un accidente

que ocasionara una discapacidad.

Esta investigacion es parte esencial del Trabajo Final de Graduacion denominado: “El proceso de ajuste

personal, familiar y laboral de cuatro personas adultas, con discapacidad fisica adquirida por accidente”.

Toda la informacion que se recopile de la misma sera tratada con confidencialidad con el fin de proteger
la identidad de los participantes.

1. Describa brevemente un dia normal de la familia:

2. (Cual fue la reaccion de la familia luego del accidente?

3. (Considera que hubo cambio en la forma en como se relaciona la familia del accidente?

Si No

Por favor explique
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4. ;Considera que hubo algin cambio en las actividades y responsabilidades de cada miembro luego del
accidente?

Si No

Por favor explique:

5. (Con cuales recursos considera que ha contado la familia? (familiar, econémico, social, religioso, etc.):

6. Describa brevemente la situacion personal respecto al proceso de rehabilitacion de la persona con

discapacidad (sentimientos, pensamientos, etc.):
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Anexo 6

Guia de entrevista a profundidad para personas con discapacidad

Areas tematicas

a. Vida personal (impacto en independencia, reaccion personal ante nueva situacidon, impacto emocio-
nal, desafios, redes sociales de apoyo, concepto de discapacidad, se considera a si mismo como con
discapacidad, etc.)

b. Aspecto fisico (incomodidad, dolor, aspecto de rehabilitacidon, experiencia de rehabilitacion, etc.)

c. Vida familiar (impacto emocional, dinamica familiar, responsabilidades de los miembros, vida de pa-
reja, aspecto econdémico, rupturas o uniones, etc.)

d. Aspecto laboral (impacto en trabajo, relaciones con compaieros, relacion con jefaturas, posibilidad de
continuar en mismas labores, etc.)

e. Accesibilidad a servicios (necesidad de servicios especiales, impresion de los servicios que se ofrecen

en la region, etc.)
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Codificacion Axial
Nombre Patricia Marcia Javier Miguel
Sexo Mujer Mujer Hombre Hombre
Edad 31 afios 27 afios 57 afos 35 afos
Ano del 2004 2004 2006 2001
accidente
Estructura Ojo derecho, Ojo izquierdo, Amputacion Amputacion
comprometida pérdida total pérdida total sobre la rodilla sobre la rodilla
Tipo de Accidente Accidente Accidente de Accidente de
accidente doméstico doméstico transito transito
Antecedentes | Glaucoma con- No hay No hay No hay
medicos génito, pérdida relacionados al relacionados al relacionados al
de ojo izquierdo
o accidente accidente accidente
en nifiez

Tipo de dis- Discapacidad Discapacidad Discapacidad Discapacidad
capacidad y fisica adquirida fisica adquirida fisica adquirida fisica adquirida
origen de la por accidente por accidente por accidente por accidente
misma. Des-

cripcion del
accidente que
ocasiona la
discapacidad

doméstico

doméstico

de transito

de transito
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Nombre Patricia Marcia Javier Miguel
Impacto en la Respecto la Segun indi- Los cambios im- Seglin la in-
cotidianidad. interpretacion ca, luego del pactaron su vida formacion que
Cambio en y condicion accidente se en sus diferentes ofrece la disca-
dindmicas y , ) ) ) )

emocional de la hizo mas fuerte esferas de inte- pacidad no le ha
formas de inte-

discapacidad, y aprendi6 a ver raccion: social, causado mayor

raccioén con el
mundo social.
Cambios en
utilizacion de
recursos fisicos
y de funciona-
miento. Condi-
cion socioeco-
némica.
Repercusiones
funcionales y

estructurales

Patricia ha encon-
trado dificultades
para aceptarla e
interactuar con el
mundo, teniendo
frecuentes esta-
dos depresivos, lo
que la aisla aun

mas.

la vida desde
otro punto de
vista, diferente

al de antes.

familiar, perso-
nal, laboral. El
cambio en la
utilizacion de
recursos implicd
una reduccion
en su interaccion
con el mundo
social al que
estaba acos-
tumbrado, asi
como un cambio
significativo en

el oficio.

diferencia en su
vida. Las relacio-
nes sociales que
habia establecido
antes de la disca-
pacidad se man-
tienen similares,
la condicion
socioecondmica,
las relaciones
familiares y
laborales se
mantienen pare-

cidas.
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Nombre

Patricia

Marcia

Javier

Miguel

Mecanismo
de ajuste a
la dindmica
familiar. An-
tecedentes

familiares.

Ademas de te-
ner una hija de 4
afnos, es parte de
una familia de 7
personas (sus pa-
pas y 4 hermanas
mas), quienes en-
focan su atencion
por brindarle la
mejor calidad de
vida, proporcio-
nandole los mejo-
res cuidados para
su vision.Su con-
dicion de disca-
pacidad hace que
requiera de mayor
asistencia en ac-
tividades diarias
que antes, por lo
que sus hermanas
muchas veces son
sus guias videntes.
“Tengo unos pa-
dres excepciona-
les que han estado
conmigo siempre,
me han apoyado
emocionalmente,
econdémicamen-
te. Mis hermanas
han sido incondi-

cionales”.

Su familia se en-
cuentra constitui-
da por su esposo
y sus dos hijos.
Al momento del
accidente, ella 'y
su esposo solo
tenian un hijo

de afno y medio.
Ademas, mantie-
ne una relacion
cercana con sus
padres y her-
manas, quienes
colaboran con ella

si es necesario.

La familia de Javier
esta compuesta por
su esposa y sus 4
hijos, dos de los
cuales viven con €I,
y de quienes indica
ha recibido mucha
atencion y apoyo
en su rehabilitacion
y acomodacion a
su nueva condicioén

fisica y laboral.

Segutin indica

es parte de una
familia de 4
personas: sus

3 hermanos y
Su mama, con
quien vive aun.
Sin embargo,

la cantidad de
informacion
que brinda
respecto a las
personas que
han sido parte
de su proceso de
rehabilitacion es

limitada.
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Nombre Patricia Marcia Javier Miguel
Mecanismo Al momento del Al momento Laboraba en una Antes del acci-

de qajuste a la
vida laboral.
Antecedentes
laborales.
Situacion

actual.

accidente, Patri-
cia se encontraba
laborando en el
Departamento

de Farmacia del
Hospital Enrique
Baltodano, en
donde invertia la
mayor parte de
su tiempo. Luego
del accidente, se
pensiond por el
régimen de Inva-
lidez de la CCSS;
sin embargo, lue-
go de pensionarse
ha necesitado
sentirse ocupada,
por lo que ha
sentido la necesi-
dad de encontrar
un trabajo, para
lo cual le ayuda
el Instituto Hellen
Keller. La situa-
cion actual labo-
ral de Patricia es
de desempleo,

ya que le ha sido
dificil ubicarse
en un trabajo por
su condicion de

discapacidad.

del acciden-

te, Marcia se
encontraba
laborando en el
almacén Gollo,
en el departa-
mento de crédi-
to. El accidente
ocurri6 durante
el fin de se-
mana mientras
hacia limpie-
za del hogar.
Después de la
rehabilitacion
se pensiono
por el régimen
de invalidez

de la CCSS.

Su condicion
actual laboral
es de desem-
pleo / pension.
Dejo de trabajar
en Gollo luego
de su pension y
ahora se dedica
a las labores del
hogar y cuidar
a sus dos hijos

pequetios.

empresa de carnes
durante 35 anos,
recibiendo y entre-
gando producto,
sin embargo, luego
del accidente se
pensiond y abrid
un taller de eba-
nisteria en la parte
trasera de su casa.
Acostumbraba
mucho salir de la
casa, sin embargo,
ahora su movili-
dad se encuentra
restringida porque
no puede hacer uso
de su motocicleta.
Sale una vez al
mes al aserradero a
comprar la madera
con la que cons-
truye los muebles
de ebanisteria, y
su hijo es quien
contribuye con el
transporte. su casa,
donde trabaja todos

los dias.

dente Miguel
laboraba como
recolector de
basura en la
Municipalidad
de Liberia.
Luego del ac-
cidente, estuvo
en proceso de
rehabilitacion
durante casi 6
meses y regreso
a la institucion
hasta casi dos
afnos después.
Fue reubicado
de puesto y
ahora labora
como miscela-
neo en la mis-

ma institucion.
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Nombre

Patricia

Marcia

Javier

Miguel

Recursos psi-
colégicos y
fisicos propios
de la persona
con discapa-
cidad. Aspec-

tos personales,

interpretacion
y condicion
emocional de
la discapa-
cidad. Apo-
yos técnicos
que utiliza.
Concepto de
discapacidad
que manejay

suU percepcion

sobre su con-

dicion

El Instituto Hellen
Keller ha sido un apoyo
importante en cuanto

a la informacién que
ofrece a sus miembros,
ya que Patricia conoce
multiples articulos en

el mercado disponibles
para personas no viden-
tes, asi como derechos
fundamentales y servi-
cios con los que puede
contar. El concepto que
Patricia maneja sobre
discapacidad tiene que
ver con la cercania que
ha tenido con el Instituto
Hellen Keller y otras
instancias que velan

por los derechos de las
personas con discapa-
cidad y la informacion
que manejan. Los
aspectos emocionales,
psicolégicos y sociales
intervienen en la per-
cepcion que RC tiene
sobre su condicion, asi
como la aceptacion de la
misma. La interaccion
con el mundo social y el
acceso a los servicios se
encuentra limitado tanto
por elementos fisicos
como actitudinales.
Antes del accidente,
Patricia tenia una condi-
cion de baja vision (un
remanente del 40%), de
la que se enterd cuando
ingreso al Instituto, sin
embargo, la percepcion
que ella tenia de si mis-
ma era de “que era una

persona normal”.

Cambio actitudinal
hacia el modo de

ver la vida y lo que

la rodea. Cambio
positivo. Protesis
estética, anteojos
oscuros. Respecto a
la interpretacion y
condicion emocional
de la discapacidad,
seguin Marcia indica,
ella no se considera
como una persona
con discapacidad,
pues su vida sigue
siendo relativamente
parecida a la que te-
nia antes del acciden-
te, sin embargo éste
marcé una diferencia
en quien era ella
antes y después del
mismo, aprendiendo
a ver la vida de otra
manera y darle mayor
importancia a algunos
asuntos que otros que
antes consideraba
importantes. Una par-
ticularidad en el caso
de Heidi respecto a
los demas, es que
para ella el tema de
la imagen corporal ha
sido importante en el
proceso de aceptacion
de la condicion, que
logra disimularlo
haciendo uso de re-
cursos como anteojos
de sol, aun por la
noche. El tema de la
independencia y ca-
pacidades personales
para hacer frente a las
adversidades aparece
en multiples ocasio-

nes en la entrevista.

Respecto a la interpreta-
cion y condicion emocio-
nal de la discapacidad,
Javier indica que no se
considera una persona con
discapacidad, puesto que
es capaz de movilizarse,
realizar actividades labo-
rales, ser capaz de asearse
y alimentarse, etc. Un re-
ferente sobre la percepcion
de su condicion son los
casos que observo cuando
se encontr6 hospitalizado.
Muletas y protesis. Ac-
tualmente utiliza muletas
como apoyo técnico, y
posee una protesis con la
cual practica una vez al
dia, ya que todavia se esta
adecuando a la misma. El
concepto de discapacidad
que maneja se encuentra
relacionado a la dependen-
cia de terceras personas.
Sin embargo, indica que la
situacion lo ha hecho mas
fuerte emocionalmente y a
proponerse seguir adelante

con sus proyectos de vida.

La interpretacion y
condicion emocional
de Miguel respecto

a la discapacidad es
que ya ha aceptado
su condicion fisica, a
movilizarse y ser una
persona indepen-
diente. Los apoyos
técnicos que utiliza
para movilizarse son
las muletas, a pesar
de contar con una
protesis que prefiere
no usar. Ademas evita
caminar largas dis-
tancias al movilizarse
en carro automatico.
El concepto de disca-
pacidad de Miguel se
encuentra relacionado
a la dependencia e
impacto en la mo-
vilidad, pues segiin
su percepcion “hay
personas que estan
peores que mi”. Un
elemento importante
en su condicion es el
mantenimiento de la
actividad laboral, lo
que le permite consi-
derarse una persona

”normal”.
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Nombre

Patricia

Marcia

Javier

Miguel

Condiciones
ambientales

y recursos del
entorno. Expe-
riencia hos-
pitalaria y de
rehabilitacion.
Percepcion
de las condi-
ciones am-
bientales y del

entorno

Patricia reconoce

la discriminacién
como una barrera
para su participa-
cion social. Ade-
mas de las barreras
actitudinales, se en-
cuentran las fisicas
de accesibilidad de
servicios, en cuanto
a aceras, calles,
servicios de taxi, de
supermercado, etc.
Incluso, las relacio-
nes interpersonales
que establece se
encuentran caracte-
rizadas por la con-
dicion de discapa-
cidad, ya que seglin
ella indica, sus
amigos se encuen-
tran diferenciados
entre los "antes de
la discapacidad”

y “después de la

discapacidad”.

La percepcion de
Marcia respecto

al entorno y el
ambiente se en-
cuentra atravesado
por la disposicion
personal de hacer
las cosas que nece-
sita. Por ejemplo,
en cuanto a las
dificultades que

ha encontrado ha
sido desde volver a
caminar (cuando se
despertd del coma),
animarse a hacer
actividades que
solia hacer, como
andar en bicicleta
y aprender a hacer
cosas nuevas, como
aprender a manejar
carro. Para ella, la
mayor dificultad la
ha encontrado en el
miedo que expe-
rimenta. Respecto
a la actitud de las
personas y en la
interaccion, su
percepcion es que la
gente es curiosa. No
identifica discrimi-

nacion

Javier fue atendido en el
Hospital de Liberia en
donde lo operaron. Poste-
riormente fue trasladado

al hospital del Instituto
Nacional de Seguros en
San José debido a la poliza
de la moto, en donde indi-
ca que la atencion recibida
fue de muy mala calidad.
Luego que se vencio la po-
liza fue trasladado de nue-
vo al Hospital de Liberia,
en donde estuvo internado
para otros procedimien-
tos quirargicos y terapia
fisica. El tiempo total de
hospitalizacion fue de 4
meses. Segun indica Javier
casi no sale de la casa, por
lo que su percepcion de
los recursos y dificultades
del entorno se encuentran
limitados. Unicamente sale
de su casa para comprar
material para su taller, pero
aparte de eso, no lo hace.
Respecto a la actitud de

la gente no hace mayor
observacion. ”Todo bien”.
A excepcion del aspecto

de la recreacion, que se
encuentra ligado al consu-
mo de licor. Segun sefiala,
ya uno pues, no sale a
divertirse porque no es
igual”. La presion de pares
parece ser un elemento que
sale a relucir en cuanto

al consumo de alcohol y
actividades recreativas

ligadas a esto.

Seglin indica Mi-
guel al dia siguien-
te del accidente
fue amputado por
arriba de la rodilla,
en donde estuvo 19
dias, luego fue tras-
ladado al hospital
del INS en donde
estuvo 22 dias. El
tiempo total de
hospitalizacion

y rehabilitacion
fue de 6 meses.
Ademas de terapia
fisica recibiod
atencion psicolo-
gica. No identifica
condiciones de
discriminacion. El
entorno social se
mantuvo bastante
similar al que tenia
anterior al acci-
dente, en lo que
intervino mucho el
hecho que se man-
tuviera en la misma
institucion donde
laboraba antes del

accidente.
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Nombre Patricia Marcia Javier Miguel
Suicidio y Por sus antece- El suicidio no se El suicidio no apa- No tuvo intento
duelo dentes médicos, encuentra presente rece en la entrevista de suicidio, pero

Patricia conocia
que tenia mayores
posibilidades de
perder la vision que
otras personas, sin
embargo, con las
diversas cirugias,
esa posibilidad
disminuia. Inclu-
so antes de haber
tenido a su hija,

el considerar esas
posibilidades le ha-
cian pensar que el
dia que yo quede
ciega, me mato”,
por lo que el suici-
dio es un elemento
que se contempla
en la adquisicion de

una discapacidad.

en este caso, y el
duelo toma diferen-
te forma, pues se
traduce en creci-

miento personal.

como un aspecto
contemplado en el
proceso de recupe-
racion del accidente.
El duelo se encuentra
ligado al cambio en
las actividades que
realizaba antes del
accidente, y que han
impactado su interac-
cion con su mundo
social. Seglin parece,
las actividades que
realizaba fuera de la
casa antes del acci-
dente eran bastantes y
de diferente natura-
leza (desde el trabajo
hasta la diversion).
Ahora debido a las
dificultades para
transportarse, ha te-
nido que limitar esas

actividades.

si etapa de duelo.
Obtuvo proce-
so0 psicologico
como acompa-
flamiento para la
aceptacion de la

condicion.
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Nombre

Patricia

Marcia

Javier

Miguel

Transforma-
cion y vision

de mundo

Este elemento se
encuentra determi-
nado en gran parte
por el cambio en la
movilidad. Entre
los aspectos que
mas se han visto
impactados para
ella es la dependen-
cia a una asistencia,
que ha limitado su
interaccién con el
mundo, asi como
anivel social y
emocional. Pero
acompaiando los
elementos negati-
vos de su percep-
cion de la condi-
cidn, se encuentran
algunos negativos,
que la hacen “ser
mas fuerte” y
»seguir adelante”,
asi contemplar su
futuro alentador.
Acompaiado de
estos elementos
sefalados, se
encuentra la actitud
con la que enfrenta
los retos que se le
presentan, ademas
de la aceptacion de

su condicion.

Para ella, hay dos
personas: la que
era antes del ac-
cidente y después
del accidente.
Segun indica, le
ensefi6 a madurar
y a ver las cosas
desde otra pers-

pectiva.

Segln sefiala, ¢l es
“un hombre fuerte”.
Luego del accidente
solo vio dos opcio-
nes: “echarse a morir
o seguir adelante”,
ante lo que escogid
lo segundo. Una vez
pensionado, decidio
abrir su taller en su
casa, por lo que se
mantiene fisica 'y
mentalmente ocu-
pado. Esto ha sido
importante en su pro-
ceso de rehabilitacion
y reincorporacién a

su vida productiva.

Seglin indica, su
percepcion de
mundo no cam-
bid. Esto podria
tener que ver con
el tiempo trans-
currido desde el
accidente, que en
el momento de la
entrevista parece
estar ya mane-
jado.

Seglin indica, es
capaz de reali-
zar las mismas
actividades que
acostumbraba,
excepto algunas
pocas como jugar
futbol.
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Sobreprotec- Debido a los cuida- Segun seflala El tema de la sobre- Segun indica,
cién dos y cirugias a los Marcia no ha proteccion no aparece | su percepcion

que habia estado
sometida durante su
infancia y adoles-
cencia, la familia de
Patricia tiende hacia
la sobreproteccion.
A esto, la reaccion
de Patricia ha sido
de hacer entender

a su familia que es
una mujer adulta,
independiente,
responsable y capaz
de velar por ella

misma y por su hija.

experimentado
mayor sobrepro-
teccion de parte
de su esposo,

ya que es capaz
de realizar las
actividades
diarias que
emprendia antes
del accidente. El
sentimiento de
sobreproteccion
lo ha experi-
mentado desde
sus padres, ya
que su mama se
preocupa si tiene
dificultades para
llevar a cabo
alguna de estas
actividades. Sin
embargo, Patricia
reconoce y hace
saber a su mama
que es capaz de
llevarlas a cabo

con éxito.

en este caso. Las
razones seran abor-
dadas en el analisis
integrativo sobre la
vivencia desde el

género.

de mundo no
cambid6. Esto
podria tener que
ver con el tiempo
tr Segun indi-
ca, no percibid
sobreproteccion
de parte de

sus familiares,
sino cuidado y
atencion cuan-
do lo requeria
anscurrido desde
el accidente, que
en el momento
de la entrevista
parece estar ya
manejado.
Segun indica, es
capaz de reali-
zar las mismas
actividades que
acostumbraba,
excepto algunas
pocas como jugar
futbol.
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Relaciones de En lo que respecta Su esposo y su Segun indica su es- Hace referencia
. . a relaciones de familia se man- posa en la entrevista, a la vecina, con
pareja y fami- ] ) } )
. pareja, para Patri- tuvieron pen- ahora se encuentran quien tenia una
liares cia resulta dificil dientes de ella. mas cercanos debido relacion cercana
contemplar en su Estuvieron con a que pasa mas en y a quien le fue
futuro una relacion ella durante su la casa. En cuanto a dificil enfren-
estable por diversas hospitalizacion la relacion con sus tar luego del
razones: su con- y contribuyeron hijos, sefialan que se accidente, pues
dicion de discapa- en el proceso de han mantenido mas intervenia un
cidad, su hija, su rehabilitacion. pendientes de ellos asunto de afec-
integridad como Segun menciona como pareja 'y de tos. En cuanto
mujer, etc., en Marcia, la prin- Javier por su condi- a la familia nu-
donde ademas in- cipal motivacion cion, pero que se ha clear, indica que
tervienen aspectos en este proceso mantenido relati- recibi6 cuidado y
emocionales como fue su hijo, a vamente parecida a atencion de ellos
la desconfianza. quien pudo ver antes del accidente, en el momento
hasta que sali6 pero con un poco mas | que lo requeria,
del hospital. La de atencion. pero actualmente
relacion de pareja €s una persona
se ha mantenido independiente.

constante en
cuanto al apoyo
y a la dinami-
ca. Luego del
accidente, ella y
su marido deci-
dieron tener otro
hijo, que tiene

ahora un afo.




